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1Einleitung
Problemskizze
Die Pränataldiagnostik (PND) hat in den letzten Jahrzehnten eine rasante Weiterentwicklung
und Verbesserung ihrer Methoden erfahren. War ihre Anwendung primär nur bei
Auffälligkeiten in Einzelfällen indiziert, so ist sie nun „zum selbstverständlichen Bestandteil
der medizinischen Schwangerenbetreuung geworden“ (Strachota 2006a, 108), in der es
gegenwärtig nahezu „keine Nichtbetroffenen mehr“ (Beck-Gernsheim 1995, 10) gibt. Der
Wunsch vieler Eltern nach einem gesunden und nicht-behinderten Kind besteht zweifellos. Er
steht meist in engem Zusammenhang mit der Motivation für eine Inanspruchnahme von
Pränataldiagnostik (Wassermann/Rohde 2009, 32). Im Glauben an die „Machbarkeit und
Planbarkeit menschlichen Lebens“ (Kurmann 2002, 192) wird jedoch allzu oft vergessen,
dass die Möglichkeit einer Krankheit oder Behinderung immer besteht, „weshalb ein
gesundes [bzw. nicht-behindertes] Kind nie garantiert werden kann“ (Beck-Gernsheim 1995,
101; Hervorhebung i.O.). So bietet auch die pränatale Diagnostik keine absolute Sicherheit,
ein gesundes und nicht-behindertes Kind zur Welt zu bringen, da mittels vorgeburtlicher
Untersuchungsmethoden bei weitem nicht alle Krankheiten und Behinderungen erkannt
werden können (Wassermann/Rohde 2009, 32f)1. Ein Großteil der Behinderungen wird
perinatal oder postnatal erworben bzw. entsteht ohnedies erst im Laufe des späteren Lebens.
Mit Hilfe der methodisch immer präziser anwendbaren vorgeburtlichen
Untersuchungstechniken können „Hinweise auf die Entwicklung des Kindes gegeben bzw.
bestimmte (genetisch bedingte) Fehlbildungen sowie Krankheiten und Behinderungen des
Ungeborenen nachgewiesen bzw. ausgeschlossen werden“ (Strachota 2006b, 7; Haker 2002,
88). Faktum ist, dass hierbei das frühzeitige Erkennen (und Vermeiden) von Down-Syndrom2
(Trisomie 21), als wohl bekannteste und am häufigsten diagnostizierte
Chromosomenanomalie, im Fokus der pränatalen Diagnostik steht (Griese 2000, 97; Baldus
2006, 28; Henn 2007, 13). Zwar liefern die Untersuchungen zu 95% unauffällige Ergebnisse
bzw. negative Befunde (Strachota 2006b, 26), jedoch wird ein geringer Prozentsatz von
1 „Bloß 1,5% aller Behinderungen sind genetisch bedingt, weniger als 0,5% aller ‚Ursachen’ für
Behinderungen lassen sich mit Hilfe pränataldiagnostischer Verfahren feststellen“ (Strachota 2006b, 26;
Hervorhebung i.O.).
2 Das Down-Syndrom ist heute auf zweierlei invasive Weise pränatal diagnostizierbar: durch Amniozentese
und Chorionzottenbiopsie. Darüber hinaus gibt es weitere nicht-invasive Untersuchungen wie z.B.
Nackenfaltenmessung oder bestimmte Bluttests, die lediglich Hinweise auf Down-Syndrom liefern
(Strachota 2006b, 13-22). Eine ausführliche Übersicht über gegenwärtige pränatale Untersuchungsmethoden
findet sich bei Strachota (ebd.) und in Kapitel 1.1 der vorliegenden Arbeit.
2schwangeren Frauen mit einem auffälligen Ergebnis bzw. einem positiven Befund
konfrontiert. Da in den allermeisten Fällen – so auch bei der Diagnose Down-Syndrom –
keine intrauterinen und postnatalen Therapiemöglichkeiten bestehen, geht es letztlich darum,
bei einem positiven Befund eine Entscheidung über einen Schwangerschaftsabbruch oder eine
Fortsetzung der Schwangerschaft zu treffen, worin der selektive Charakter der
Pränataldiagnostik begründet ist (Nippert 1998, 153f; Griese 2000, 97). An dieser Stelle sei zu
erwähnen, dass sich der Weg zu einer Entscheidung über Leben und Tod des ungeborenen
Kindes für viele Frauen/Paare zumeist als ein schier unmöglicher und emotional überaus
belastender erweist. Hinzu kommt der nicht zu vernachlässigende gesellschaftliche Konsens
pro Schwangerschaftsabbruch, der erheblichen Druck auf werdende Eltern ausüben kann
(Speck 2005, 68). Weiters sei angemerkt, dass ambivalente Gefühle nicht erst durch einen
positiven Befund, sondern „allein schon durch das Angebot und schließlich durch die
Inanspruchnahme von PND bei werdenden Eltern ausgelöst werden können“ (Strachota
2006a, 109).
Wird nun, wenn auch – wie bereits erwähnt – bloß ein geringer Teil von Frauen/Paaren mit
einem positiven Befund Down-Syndrom konfrontiert, so gerät dieser insofern in eine
missliche Lage, als dass mit der Diagnose Down-Syndrom keine Therapiemöglichkeiten und
somit auch keine Heilungsaussichten verbunden sind (Strachota 2006c, 113). Vielmehr
besteht die „Absicht der Verhinderung von … Behinderung bzw. der Vermeidung von Leid“
(ebd. 2002, 292) durch Pränatal- und Präimplantationsdiagnostik3. Die Entscheidung für einen
Schwangerschaftsabbruch wird nahezu automatisch gefällt: Liegt eine Diagnose
Chromosomenaberration (Trisomie 13, 18, 21) vor, so „entscheiden sich ca. 95% der
Frauen/Paare für einen Schwangerschaftsabbruch“ (Strachota 2006b, 26). Dies bedeutet, dass
Menschen zumeist nur dann zur Welt kommen dürfen, wenn sie bestimmten genetischen
Ansprüchen Genüge leisten. Behinderung und Leben mit Behinderung werden in der
Gesellschaft als „untragbares Leid empfunden, das es zu vermeiden gilt“ (Schlüter 1998, 114;
vgl. Strachota/Gamperl 2002, [1]), weil sie gewisse Mindestkriterien oder gängige
3 „Bei der Präimplantationsdiagnostik (PID) handelt es sich um eine Technik innerhalb der genetischen
Diagnostik. (…) Anders als bei der Pränataldiagnostik (PND) kann der Embryo bei der PID bereits vor
seiner Einpflanzung in den Mutterleib auf genetische ‚Defekte’ getestet werden. Die Entwicklung der In-
vitro-Fertilisation (IVF) hat dieses Verfahren ermöglicht“ (Ruppel/Mieth 2000, 358). Die
Präimplantationsdiagnostik zielt darauf ab, „nur gesunde Embryonen zu implantieren (Embryotransfer)“
(Strachota 2002, 289). Da die Präimplantationsdiagnostik bislang keine therapeutischen Verfahren für
betroffene Embryonen eröffnet, kann folglich von einer reinen Präimplantationsselektion (PIS) gesprochen
werden (Schmid-Tannwald 2001, 51). Anhand dieser Erläuterungen könnte die Präimplantationsdiagnostik
als eine zeitliche Vorverlegung der Pränataldiagnostik verstanden werden, die jedoch Pränataldiagnostik –
nach der derzeitigen gesetzlichen Regelung zur Durchführung der PID – an sich (noch) nicht ersetzt.
3gesellschaftliche Normen nicht erfüllen (Speck 2004a, 46). So tragen Menschen eine
bestimmte Erwartungshaltung an Menschen mit Behinderung heran. Erst wenn diese die
erwünschten (genetischen) Anlagen, welche als Grundvoraussetzung für Lebensqualität und
Lebenserwartung gelten, besitzen, werden sie zum akzeptierten Teil der leistungsorientierten
Gesellschaft. Weichen ungeborene Menschen aufgrund ihrer genetischen Ausstattung jedoch
von der ‚Norm’ ab, so ist allem Anschein nach ein Leben mit Behinderung im Allgemeinen
und ein Leben mit Down-Syndrom im Speziellen nicht wert, gelebt zu werden. Die
Entscheidung für oder gegen die Fortsetzung der Schwangerschaft angesichts eines positiven
Befundes, die Frauen/Paare zu treffen haben, ist demzufolge eine ‚Lebenswert-Entscheidung’.
Aufgrund dieser einzig möglichen „therapeutischen Konsequenz“ (Berg 1988; zit. n. Beck-
Gernsheim 1991, 119), nämlich der eines Schwangerschaftsabbruches, könnten Menschen mit
Behinderung – in Anbetracht der Entwicklungen auf dem Gebiet der Pränataldiagnostik – eine
„zunehmende Entwertung ihres Lebens“ (Kobusch 1994, 68) erfahren und sich in ihrem
Lebensrecht regelrecht bedroht fühlen. So bringt Graumann (2004, 20) explizit zum
Ausdruck, dass sich viele Menschen mit Behinderung „durch diese Verfahren selbst, aber
auch durch ihre ethische Rechtfertigung … in ihrer Existenz in Frage gestellt“ sehen. Die
vorgeburtliche Selektion könnte sich demnach insofern diskriminierend auf Menschen mit
Behinderung auswirken, als dass sie TrägerInnen derselben Merkmale sind (Volz 2003, 84),
die in zunehmendem Maße als vermeidbar angesehen werden. Und tatsächlich kann
ausgemacht werden, dass sich vermehrt Betroffene4, die direkt oder indirekt5 mit Behinderung
leben, aus einer kritischen Sicht an der kontroversen Diskussion um gegenwärtige (und auch
zukünftige) Möglichkeiten der Selektion beteiligen (Christoph 1990, 1993; Radtke 1990a,
1990b, 2010, 2011; Saal 1994, 2002; Knop 1998a, 1998b; Boll 2000; Judith 2001a, 2001b,
2001c; Trutschel/Neumann 2001). Dabei fällt auf, dass es zumeist Menschen mit körperlicher
Behinderung bzw. Mütter von Kindern mit Behinderung sind, die zur genannten Thematik
publizieren bzw. sich diesbezüglich zu Wort melden.
Warum nicht nur Menschen mit körperlicher Behinderung bzw. Mütter von Kindern mit
Behinderung, sondern auch – oder vielmehr besonders – Menschen mit Down-Syndrom durch
ihre direkte Betroffenheit die Praxis der pränatalen Diagnostik als Diskriminierung und
4 Diesbezüglich sei auch exemplarisch auf Stellungnahmen von Seiten der Behindertenverbände und
Elternvereinigungen im europäischen Raum verwiesen (Bundesvereinigung Lebenshilfe für Menschen mit
geistiger Behinderung e.V. 2009; Groupe de discussion familletrisomie21 2009; Down-Syndrom Österreich
[2010]; Turner-Syndrom Vereinigung Deutschland e. V. [2010]).
5 Unter Betroffenen, die indirekt mit Behinderung leben, können in diesem Zusammenhang beispielsweise
Eltern von Kindern mit Behinderung verstanden werden.
4Entwertung ihres Lebens erfahren könnten bzw. müssten, soll nun anhand einiger
Entwicklungs- und Ausweitungstendenzen im vorgeburtlichen Bereich verdeutlicht werden:
Zielt Pränataldiagnostik also auf die Vermeidung von Menschen mit Behinderung, so sind vor
allem Menschen mit Down-Syndrom besonders davon betroffen, da mit Hilfe pränataler
Untersuchungsverfahren Fehlbildungen (wie etwa Herzfehler) und Chromosomenaberrationen
gut erkennbar bzw. diagnostizierbar sind. Dies kann aus Darstellungen der gängigsten
vorgeburtlichen Methoden in der Literatur herausgelesen werden (vgl. Willenbring 1999, 24-
34; Strachota 2002, 285-291; ebd. 2006b, 13-22). Dass die Ausweitung der Suche nach und
die vollständige, möglichst frühzeitige Erfassung von Ungeborenen mit Down-Syndrom von
Seiten der Medizin stets vorangetrieben wird, zeigt beispielsweise eine Studie, die in
Deutschland, Österreich und der Schweiz im Zeitraum von 1995-2001 durchgeführt wurde.
Hierbei handelt es sich um einen Zusammenschluss von PränataldiagnostikerInnen (Gasiorek-
Wiens et al. 2001), welcher die Wirksamkeit der Ultraschalluntersuchung von Ungeborenen
mit Down-Syndrom in der frühen Schwangerschaft in Kombination mit dem mütterlichen
Alter6 und der Nackenfalte7 untersuchte. Allein deren Name ‚Down-Syndrom-Screening-
Group’ lässt bereits auf ihr Forschungsvorhaben schließen. Neben dem Rückgriff auf die in
der Pränataldiagnostik etablierte und praktizierte nicht-invasive Untersuchung der
Nackentransparenzmessung stehen in den letzten Jahren aber auch andere charakteristische
sichtbare äußere Merkmale, wie etwa das fetale Nasenbein8, im zunehmenden Interesse der
MedizinerInnen (vgl. Swoboda 2007, 4ff; Worda/Krampl/Husslein 2009, 1ff). Der Aufschluss
über chromosomale Abweichungen durch das fetale Nasenbein in der frühen Schwangerschaft
gilt in der Medizin als ein „neues Kapitel der Erfolgsstory Pränataldiagnostik“ (Swoboda
2007, 4). In Kombination all dieser speziellen, im Laufe der Zeit hinzugekommenen
Ultraschallmarker mit dem Combined Test9 „ergeben sich Entdeckungsraten um die 95% für
6 Mit dem zunehmenden mütterlichen Alter steigt auch die Wahrscheinlichkeit, ein Kind mit Down-Syndrom
zu gebären (Wassermann/Rohde 2009, 53).
7 Die sog. Nackenfaltenmessung (NF, auch Nackentransparenzmessung genannt), die mittels Ultraschall
durchgeführt wird, dient der gezielten Suche nach Hinweisen auf eine chromosomale Auffälligkeit
(Strachota 2006b, 14). Eine „Verdickung dieser Nackenfalte … gilt ab einem bestimmten Grenzwert
(2,5mm) als wichtiges Hinweiszeichen für chromosomale Abweichungen (z.B. Down-Syndrom)“ (ebd.).
Detaillierte Ausführungen hierzu folgen in Kapitel eins.
8 Ein fehlendes bzw. unterentwickeltes (hypoplastisches) Nasenbein kann ein Hinweiszeichen, ein sog.
Marker, für eine erhöhte Wahrscheinlichkeit für das Vorliegen von Down-Syndrom sein, das jedoch keine
eindeutige Diagnose liefert. Weitere invasive Untersuchungen sind hier angezeigt (Wassermann/Rohde
2009, 53f). Die Darstellung weiterer wesentlicher Marker zur Erkennung von Chromosomenstörungen bzw.
Down-Syndrom – wie beispielsweise die Darstellung der Trikuspidalklappeninsuffizienz, des Flusses im
Ductus venosus und des echogenen Fokus des Herzens – erfolgt in Kapitel eins.
9 Der Combined Test setzt sich zusammen aus einer Ultraschalluntersuchung der Nackenfalte des
Ungeborenen, aus dem mütterlichen Alter sowie der Serum-Biochemie, was bedeutet, dass hierzu zwei
5Trisomie 21“ (Worda/Krampl/Husslein 2009, 2). Eine Implementierung dieser Marker – mit
dem Ziel einer möglichst frühzeitigen Erkennung (und einer zumeist damit einhergehenden
‚Vermeidung’) von Down-Syndrom – hat bereits längst in den unterschiedlichsten
pränataldiagnostischen Zentren begonnen.
Wie anskizziert wurde, besteht unweigerlich die Tendenz einer immerzu lückenloseren Suche
nach dem Down-Syndrom – als „Steckenpferd der Pränataldiagnostik“ (Samerski 2003, 221).
So müssten sich insbesondere Menschen mit Down-Syndrom durch die Vorgehensweise in
der Pränataldiagnostik, welche erst die Möglichkeit bietet, ihr Dasein zu verhindern,
diskriminiert fühlen und diese als tiefe subjektive Kränkung und Erniedrigung ihrer Selbst
erleben. Nicht ausgeschlossen werden kann, dass Menschen mit Down-Syndrom
beispielsweise aufgrund ihrer potenziellen Vermeidbarkeit (k)eine verstärkte Ausgrenzung
von Seiten der Gesellschaft erleben oder, dass zukünftig beispielsweise Rechte von Menschen
mit Behinderung untergraben werden. Es können bloß Mutmaßungen angestellt werden, dass
die Praxis der Pränataldiagnostik tatsächlich zu steigender Diskriminierung und
Stigmatisierung dieser Personen führe bzw. sie befördere. Ob Entsolidarisierung, Kränkung,
Diskriminierung und Stigmatisierung von Menschen mit Behinderung durch die Etablierung
und Vorgehensweise der Pränataldiagnostik besteht bzw. sich verstärkt, wird in der
wissenschaftlichen Literatur vielfach diskutiert (Haker 2002; Lübbe 2003; van den Daele
2002, 2004, 2005a, 2005b, 2005c; Volz 2003; Graumann 2004, 2009). Es müssten sich
dennoch Menschen mit Down-Syndrom angesichts der pränataldiagnostischen Praxis
besonders gekränkt und diskriminiert fühlen, denn sie sind es, die – wenn auch nur indirekt –
maßgeblich von der Anwendung der vorgeburtlichen Untersuchungsverfahren betroffen sind.
Indirekt ist hier in dem Sinne zu begreifen, dass Menschen mit Down-Syndrom nicht wie
schwangere Frauen unmittelbar von Pränataldiagnostik betroffen sind, es sei denn, sie werden
im Rahmen eigener Schwangerschaften mit dieser Thematik konfrontiert. Der mittelbare
Bezug ist gegeben, da es – wie bereits erwähnt – in der PND in erster Linie um Prävention
von Menschen mit Behinderung geht, bei der die Suche nach und die Vermeidung von
Menschen mit Down-Syndrom im Mittelpunkt steht und auch künftig stehen wird.
Hormone (das Pregnancy Associated Plasma Protein A – kurz PAPP-A – sowie das Humane Chorion
Gonadotropin – kurz freies ß-HCG) aus dem mütterlichen Blut zur Untersuchung herangezogen werden
(Strachota 2006, 16f). „Dieser Test zählt zu den nicht-invasiven pränataldiagnostischen Verfahren, er wird
zwischen der 10. und 14. SSW [Schwangerschaftswoche] durchgeführt“ (ebd., 16). Für eine detaillierte
Ausführung dieses Testverfahrens – und auch anderer – sei auf Kapitel eins verwiesen.
6Aktueller Forschungsstand
Gegenwärtig existiert eine Fülle an Literatur zu den unterschiedlichsten Themengebieten rund
um Pränataldiagnostik. Angesichts des Erkenntnisinteresses, das mit dieser Arbeit verfolgt
wird, steht an dieser Stelle ausschließlich wissenschaftliche Literatur zu der Thematik
Bedeutung von Pränataldiagnostik für Menschen10 mit Behinderung sowie des damit
einhergehenden Diskriminierungspotenziales von Menschen mit Behinderung im Fokus der
Recherche.
Ein Blick in die Literatur vermittelt den Eindruck, dass vor allem in den letzten Jahren im
deutschsprachigen Raum eine verstärkte theoretische Auseinandersetzung von AutorInnen
unterschiedlichster Disziplinen – wie beispielsweise der Medizin (u.a. Bioethik und
Humangenetik), Theologie, Biologie, Soziologie und Philosophie – zu der Thematik rund um
Diskriminierung von Menschen mit Behinderung im Rahmen der Pränataldiagnostik und
Präimplantationsdiagnostik stattgefunden hat (Altner 1990; Waldschmidt 2001; Wolbring
2001; Haker 2002; Lübbe 2003; van den Daele 2002, 2004, 2005a, 2005b, 2005c; Graumann
2003, 2004, 2009; Krones 2008).
Demgegenüber findet sich – angesichts der hohen heilpädagogischen Relevanz, auf die im
Rahmen dieser Arbeit noch näher eingegangen wird – in der heilpädagogischen scientific
community nur spärlich wissenschaftliche Literatur zu diesem Themenbereich: Swantje
Köbsell (1996; 2006), deren Forschungsschwerpunkt unter anderem Bioethik und ihre
Bedeutung für Menschen mit Behinderungen ist, hat bereits zu dieser Thematik publiziert.
Ebenso sei der Sammelband, herausgegeben von Christian Mürner (2002), mit dem Titel ‚Die
Verbesserung des Menschen – Von der Heilpädagogik zur Humangenetik’ exemplarisch
angeführt. Diesem Band ist das ebenfalls von Mürner (1991) herausgegebene Sammelwerk
‚Ethik, Genetik, Behinderung’ vorangegangen. Aufsätze, wie beispielsweise die von Karin
Bernath (2002), Barbara Jeltsch-Schudel (2002) oder auch Hans Furrer (2002), führen die
sachlich kritische Beschäftigung mit humangenetischen Themen und ihrem Einfluss auf das
Feld der Sonder- und Heilpädagogik fort. Die Thematik der Diskriminierung von Menschen
mit Behinderung rund um Pränataldiagnostik wird dabei jedoch bloß am Rande aufgegriffen.
Bei der Heilpädagogin Sibylle Volz (2003) hingegen liegt der Fokus ihres Beitrages
ausschließlich auf Diskriminierung von Menschen mit Behinderung im Rahmen der
pränatalen Diagnostik und Präimplantationsdiagnostik. Auch sei auf die theoretische
10 Ebenso wird die Bedeutung von pränataler Diagnostik – die damit einhergehende
Diskriminierungsproblematik mit eingeschlossen – für Eltern von Kindern mit Behinderung, die auf
indirekte Weise mit Behinderung leben, in der Rezeption des Forschungsstandes berücksichtigt.
7Auseinandersetzung von Otto Speck (2004a; 2004b; 2005; 2006) zur genannten Thematik
hingewiesen.
Weiters finden sich öffentliche Stellungnahmen diverser Ethikkommissionen – einige davon
seien exemplarisch angeführt – auf politischer Ebene, deren VerfasserInnen die
Diskriminierungsproblematik von Menschen mit Behinderung, die durch Verfahren der
Pränataldiagnostik und Präimplantationsdiagnostik indiziert ist, aufgreifen (Deutscher
Bundestag 2002; Nationaler Ethikrat 2003; Bioethikkommission beim Bundeskanzleramt
2004; Deutscher Ethikrat 2011).
Eine einzige Diplomarbeit sei am Rande erwähnt, welche das Thema der vorliegenden Arbeit
zum Teil tangiert bzw. zur Sprache bringt, jedoch eine gänzlich andere Stoßrichtung aufweist:
Katharina Kurz (2009) griff im Rahmen ihrer Diplomarbeit im theoretischen Teil die Themen
Pränataldiagnostik und Leid, das – wie auch schon eingangs angedeutet – eng mit dem
erstgenannten Thema verknüpft ist, auf. Sieben Menschen mit Down-Syndrom wurden
gefragt, welche Bedeutung Leid in ihrem Leben spielt. In der qualitativ-empirischen Arbeit
von Kurz (ebd.) stand nicht die Beantwortung der Frage nach der subjektiven Bedeutung von
Menschen mit Down-Syndrom zu Pränataldiagnostik im Forschungsinteresse, sondern es
wurde explizit der Frage nachgegangen, inwieweit Leid ein Thema von Menschen mit Down-
Syndrom ist.
Im Folgenden seien nun einige empirische Untersuchungen zu der Thematik
Pränataldiagnostik und ihre Bedeutung für Menschen mit Behinderung angeführt, um einen
Einblick in die Auseinandersetzung zu diesem Themenfeld zu geben, ohne dabei jedoch
Anspruch auf Vollständigkeit zu gewährleisten.
Troy Duster und Diane Beeson (1997) befragten in den USA insgesamt 394 von
Mukoviszidose, Sichelzellenanämie und Thalassämie betroffene Familienmitglieder über
deren Sicht zu genetischer Diagnostik, und wenn PND in Anspruch genommen wurde, dann
auch zu vorangegangenen pränataldiagnostischen Untersuchungen. Weitere, aus dem
internationalen Raum stammende quantitative Studien von Snowdon/Green (1997),
Chamayou et al. (1998) sowie Lavery et al. (2002) zur genannten Thematik seien an dieser
Stelle beispielhaft angeführt. Hierbei lag der Fokus der Untersuchungen auf der Einstellung
von Frauen/Paaren mit einem hohen Vererbungsrisiko für genetisch bedingte Erkrankungen –
so genannte genetische Hochrisikogruppen bzw. Hochrisikopaare – zu
Präimplantationsdiagnostik. Auch hier wurde in den einzelnen Studien Bezug auf pränatale
8Diagnostik genommen, sofern diese von den jeweiligen Frauen in Anspruch genommen
wurde.
Irmgard Nippert (2000) führte in Deutschland eine empirische Studie mit Frauen, welche ein
hohes Risiko für monogenetisch bedingte Erkrankungen tragen, durch. Im Interesse der
Forschung standen die Erfahrung dieser Frauen mit der Pränataldiagnostik sowie der
mögliche Einfluss dieser Erfahrungen auf die Nachfrage nach der Präimplantationsdiagnostik.
Leonhard Hennen, Thomas Petermann und Arnold Sauter (2000) erfragten im Zuge einer
Studie des Büros für Technikfolgen-Abschätzung beim Deutschen Bundestag (TAB) die
Einstellung von Menschen mit Behinderung und Eltern von Kindern mit Behinderung unter
anderem zu Themen wie Pränataldiagnostik, genetische Diagnostik, Praxis humangenetischer
Beratung und Notwendigkeit bzw. Möglichkeiten einer rechtlichen Regulierung genetischer
Diagnostik. Zu den Ergebnissen der Einstellung der Personen zu Pränataldiagnostik kann
beispielhaft Folgendes festgehalten werden: Von Mukoviszidose betroffene Menschen lehnen
unter Verweis auf ihre Lebensqualität pränataldiagnostische Verfahren, die eine Erkennung
ihrer Merkmale zulassen, ab und „sehen sich durch die Möglichkeit des Tests stigmatisiert“
(ebd., 81). Diskriminierung behinderten Lebens aufgrund von Ausweitung der
pränataldiagnostischen Praxis wird von Betroffenen- und Elternverbänden thematisiert (ebd.).
Um welche Verbände es sich hier konkret handelt, geht aus der Studie nicht hervor. Ein
Rechtfertigungsdruck für die Existenz eigener Kinder in der Gesellschaft wird, vor allem von
Seiten der Eltern, als stigmatisierend empfunden (ebd., 82).
In Deutschland wurden von Gerd Richter et al. (2004) die Einstellung und der Umgang von
genetischen Hochrisikopaaren (als Zielgruppe) sowie von Paaren einer Kontrollgruppe zu
Themen wie Kinderwunsch, genetische Erkrankungen und Infertilität sowie
Präimplantationsdiagnostik und Pränataldiagnostik unter anderem im Hinblick auf ethische
Aspekte untersucht. In dieser empirischen Studie wurde ebenso „gemessen, inwiefern die
eigene Einstellung zu behinderten Menschen mit dem antizipierten Verhalten im Umgang mit
einem zukünftigen Kinderwunsch in der Hochrisikogruppe und der Kontrollgruppe variiert“
(ebd., 9).
Anita Hönninger (1999) machte die Frage nach der Bedeutung der pränatalen Diagnostik für
Familien von Kindern mit Behinderung zum Gegenstand ihrer qualitativen Untersuchung.
Hierzu wurden sieben Interviews geführt, davon vier mit Familien von Kindern mit Down-
Syndrom. Zwei weitere Familien von Kindern mit Spina bifida sowie eine Familie eines
Kindes mit schwerstmehrfacher Behinderung wurden zur genannten Thematik befragt.
9Wolfgang Lenhard (2005) setzte sich im Rahmen seiner Dissertation zum Thema ‚Die
psychosoziale Stellung von Eltern behinderter Kinder im Zeitalter der Pränataldiagnostik’
eingehend mit den langfristigen Auswirkungen der Geburt eines Kindes mit Down-Syndrom
auf ihre Familien auseinander. Ebenso wurde der Frage nachgegangen, ob die potenzielle
Vermeidbarkeit – beispielsweise von Menschen mit Down-Syndrom – zu einer verstärkten
Ausgrenzung von betroffenen Menschen und deren Angehörigen führe (ebd., 9). Hierfür
wurde die Einstellung der Eltern von sowohl behinderten – darunter befanden sich auch
Eltern von Kindern mit Down-Syndrom – als auch nicht-behinderten Kindern zur genannten
Thematik mittels Fragebögen erfasst (ebd.).
Eine weitere empirische Studie von Lenhard et al. (2005) thematisierte die Frage, ob die
Zunahme an vorgeburtlichen Untersuchungen zu einer sozialen Ausgrenzung von Eltern von
Kindern mit Down-Syndrom führe. Hierbei nahmen Eltern von Kindern mit Down-Syndrom,
Eltern von Kindern mit geistiger Behinderung unklarer Ursache sowie – als
Vergleichskollektiv – Eltern von nicht-behinderten Kindern teil (ebd., 103).
In Auseinandersetzung mit den eben genannten Studien wird ersichtlich, dass vor allem
Mütter/Eltern von Kindern mit Behinderung bzw. Down-Syndrom Gegenstand der
empirischen Untersuchungen zur Thematik sind. Nur vereinzelt kommen all jene Menschen
zu Wort, die aufgrund genetisch bedingter Erkrankungen von genetischer Diagnostik
‚betroffen’ sind.
Es sei ferner auf die Dissertation von Jan Gerdts (2009) zum Thema ‚Bedeutungen von
pränataler Diagnose für Menschen mit Behinderung – Eine qualitative Studie’ hingewiesen.
Diese Arbeit, welche an der Fakultät für Rehabilitationswissenschaften an der TU Dortmund
angenommen wurde, widmet sich überwiegend der Erarbeitung der Sichtweisen von
Menschen mit körperlicher Behinderung im Hinblick auf Pränataldiagnostik. Menschen mit
Down-Syndrom werden von der Befragung gänzlich ausgeschlossen.
Auch wenn gewisse Gemeinsamkeiten und Ähnlichkeiten bezüglich der Dissertation von
Gerdts (ebd.) und der vorliegenden Arbeit vorhanden sein mögen, besteht dennoch eine
Lücke, die es zu schließen gilt: Im Hinblick auf die Bedeutung von Pränataldiagnostik fehlen
in der (heilpädagogischen) Forschung die Sichtweise von Menschen mit geistiger
Behinderung im Allgemeinen und Down-Syndrom im Besonderen im deutschsprachigen
Raum weitgehend. An dieser Stelle sei jedoch anzuführen, dass bei der Recherche zur
Thematik eine einzige qualitativ-empirische Studie von Priscilla Alderson (2001) ausgemacht
werden konnte, die – von insgesamt 40 Erwachsenen mit Behinderung – fünf Menschen mit
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Down-Syndrom zu dem Thema Pränataldiagnostik befragte. Auch wurde im Rahmen der
Interviews über Themen wie Beziehungen, Bildung, Erwerbstätigkeit, Freizeitbeschäftigung,
Hoffnungen und erwünschte Veränderungen, sowohl in Bezug auf sich selbst als auch in
Bezug auf die Gesellschaft, diskutiert. Die 35 anderen InterviewpartnerInnen wiesen
Behinderungen – die ebenso vorgeburtlich nachweisbar sind – wie Mukoviszidose,
Thalassämie, Sichelzellenanämie sowie Spina bifida auf. Diese Studie ist im
englischsprachigen Raum (England) angesiedelt. Neben der qualitativ-empirischen Studie von
Alderson (ebd.) konnte im Zuge der Recherchen ein ebenso aus dem englischsprachigen
Raum stammendes Projekt ausgemacht werden: Linda Ward et al. (2002; vgl. Ward 2002)
leiteten zwei miteinander verknüpfte Workshops zum Thema Pränataldiagnostik an denen
sieben Menschen mit Behinderung teilnahmen (Ward et al. 2002, 51f). Neben Personen etwa
mit fragilem X-Syndrom, mit geistiger Behinderung und einer Hörbeeinträchtigung besuchte
zudem eine Frau mit Down-Syndrom diesen Workshop (ebd., 52).
Forschungslücke und Fragestellung
Wie meine Recherchen ergeben haben, kommen in den allermeisten empirischen Studien
vermehrt Mütter bzw. Eltern von Kindern mit Behinderungen sowie Menschen mit
körperlicher Behinderung zu Themen, welche die pränatale Diagnostik betreffen, zu Wort.
Menschen mit geistiger Behinderung sind zumeist nur „Objekte von Theoriebildungen über
sie und nicht mitgestaltendes Subjekt“ (Friske 1995, 18; Hervorhebung i.O.; vgl. Graumann
2004, 22). Ihre Perspektive wird „tendenziell ausgeblendet oder nicht ernst genommen“
(Friske 1995, 20). Dies könnte möglicherweise darauf zurückgeführt werden, dass trotz
positiver Erfahrungen bezüglich der Befragung von Menschen mit geistiger Behinderung
nach wie vor eine gewisse Skepsis besteht, diesen Personenkreis zu befragen, da es unter
anderem schwer fallen könnte, sie als „ExpertInnen ihrer Situation anzuerkennen“
(Hinz/Boban 2001, 60).
Zukünftig sollte aber nicht nur über, sondern vermehrt mit Menschen mit geistiger
Behinderung bzw. Down-Syndrom über die Thematik rund um PND diskutiert werden, um
nicht zuletzt ihre subjektiven Ansichten und Einschätzungen in Auseinandersetzungen
innerhalb der Sonder- und Heilpädagogik mit einzubeziehen. So soll im Rahmen meiner
Diplomarbeit gerade diese Personengruppe zu Wort kommen, wenn es doch bei der
pränatalen Diagnostik in erster Linie darum geht, mit Hilfe hoch technisierter Verfahren vor
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allem Menschen mit Down-Syndrom herauszufiltern. Der Meinung von erwachsenen11
Menschen mit Down-Syndrom soll hinsichtlich des bereits vielfach erwähnten Themenfeldes
der Pränataldiagnostik und ihrer damit einhergehenden Diskriminierungsproblematik ein
angemessener Platz eingeräumt werden.
Da – wie aufgezeigt werden konnte – im deutschsprachigen Raum empirische Studien,
welche die Sichtweisen von Menschen mit Down-Syndrom zur Thematik Pränataldiagnostik
aufgreifen sowie deren Einbezug in den wissenschaftlichen Diskurs ermöglichen, bislang
fehlen, werde ich – in Anbetracht meines Erkenntnisinteresses – in dieser Arbeit folgender
Fragestellung12 nachgehen:
Welche subjektive Bedeutung hat die pränatale Diagnostik für Menschen mit Down-Syndrom?
Im Zuge meines Forschungsvorhabens sollen folgende Subfragen beantwortet werden:
• Über welches Wissen verfügen Menschen mit Down-Syndrom im Hinblick auf
Pränataldiagnostik?
• Haben sich Menschen mit Down-Syndrom über Pränataldiagnostik Gedanken
gemacht? Wenn ja, wie denken sie über pränatale Diagnostik?
• Nehmen Menschen mit Down-Syndrom bei dem Gedanken an pränatale Diagnostik
Gefühle wahr? Wenn ja, welche?
• Erweist sich die pränatale Diagnostik für Menschen mit Down-Syndrom als
Kränkung? Wenn ja, inwiefern? Wenn nein, warum nicht?
11 An dieser Stelle seien folgende Einschlusskriterien zur Durchführung der Befragung in der sogenannten
Fokusgruppe angemerkt: Ein Mindestalter der TeilnehmerInnen von 18 Jahren wird als notwenig erachtet,
da mit der Pränataldiagnostik ein überaus sensibles Thema angesprochen wird. Ebenso sei festgehalten, dass
im Rahmen der Arbeit nur jene Personen mit Down-Syndrom befragt werden können, denen auch eine
verbale Kommunikation möglich ist. Die vorhandene Fähigkeit zu einem informierten Einverständnis gilt
aus forschungsethischen Gründen als ein weiteres Einschlusskriterium.
12 Ein vorhandenes Wissen von Menschen mit Down-Syndrom im Hinblick auf Pränataldiagnostik kann nicht
von vornherein als gegeben angenommen werden. Ein solches Wissen ist allerdings erforderlich, um unter
anderem der Beantwortung der Fragestellung sowie der Subfragen gerecht zu werden. Um nun mit den
TeilnehmerInnen über Pränataldiagnostik ins Gespräch kommen zu können, muss vorab auf eine möglichst
behutsame Vorgehensweise die Darstellung wesentlicher Inhalte zur genannten Thematik erfolgen. Erwähnt
sei an dieser Stelle, dass die Darstellung dieser Inhalte nicht durch die Forscherin selbst, sondern durch eine
außenstehende fachkompetente Person erfolgte. Dies erscheint insofern sinnvoll, als es – abgesehen von der
fehlenden fachlichen Kompetenz – nicht Aufgabe der Forscherin ist, zusätzlich als Informationslieferantin
zu fungieren. Somit wird eine klare Abgrenzung zwischen der Aufgabe als Forscherin und der
Informationslieferantin vorgenommen. Frau Mag. Voill hat sich dankenswerterweise dazu bereiterklärt, den
TeilnehmerInnen einen guten Überblick zu verschaffen über wesentliche Inhalte der Pränataldiagnostik.
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◦ Nehmen Menschen mit Down-Syndrom aufgrund der Vorgehensweise in der
pränatalen Diagnostik Auswirkungen kränkender Art auf ihr eigenes Leben und
folglich auf ihre Befindlichkeit wahr? Wenn ja, welche?
◦ Erleben Menschen mit Down-Syndrom im Hinblick auf Pränataldiagnostik
Abwehrhaltungen kränkender Art von Seiten der Gesellschaft – beispielsweise
aufgrund der potenziellen Vermeidbarkeit von Down-Syndrom? Wenn ja, wie
äußern sich diese kränkend erlebten Abwehrhaltungen?
• Erweist sich die pränatale Diagnostik für Menschen mit Down-Syndrom als
Diskriminierung? Wenn ja, inwiefern? Wenn nein, warum nicht?
◦ Nehmen Menschen mit Down-Syndrom aufgrund der Vorgehensweise in der
pränatalen Diagnostik Auswirkungen diskriminierender Art auf ihr eigenes
Leben und folglich auf ihre Befindlichkeit wahr? Wenn ja, welche?
◦ Erleben Menschen mit Down-Syndrom im Hinblick auf Pränataldiagnostik
Abwehrhaltungen diskriminierender Art von Seiten der Gesellschaft –
beispielsweise aufgrund der potenziellen Vermeidbarkeit von Down-Syndrom?
Wenn ja, wie äußern sich diese diskriminierend erlebten Abwehrhaltungen?
Forschungsmethode
Um etwas über die subjektive Sichtweise von erwachsenen Menschen mit Down-Syndrom zu
Pränataldiagnostik zu erfahren, erschien es angemessen, zunächst mittels biografischer
Einzelinterviews einen kleinen Einblick in die Lebensgeschichte der einzelnen Personen zu
erhalten. In diesem Kontext erfolgte eine erste Annäherung an das Thema Pränataldiagnostik.
Zur Durchführung des eigentlichen Forschungsvorhabens wurde die qualitative Methode der
Fokusgruppe gewählt, um erwachsene Menschen mit Down-Syndrom nach ihrer Sichtweise
von Pränataldiagnostik zu befragen. In diesem Kontext ist die Fokusgruppe – als eine
Möglichkeit der Datengenerierung – im Wesentlichen als ein Gespräch mit mehreren
TeilnehmerInnen einer Gruppe zu einem vorab festgelegten Thema unter der Leitung eines/r
sogenannten ModeratorIn zu betrachten (Lamnek 2010, 372; vgl. Morgan 1997, 6; Morgan
1998, 29). Dieses methodische Vorgehen ermöglichte es, im Rahmen eines natürlichen
Gesprächskontextes meine GruppenteilnehmerInnen zur Narration anzuregen (vgl. Ruef 2001,
160; vgl. Morgan 1998, 9). Eine wesentliche Zielsetzung war dabei das Erfassen und
Verstehen der subjektiven Sichtweisen und Erfahrungen der befragten Menschen mit Down-
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Syndrom als ExpertInnen in eigener Sache zu einem festgelegten Thema in der Interaktion in
der Fokusgruppe (vgl. Morgan 1998, 11).
Auf ausdrücklichem Wunsch einer Gesprächspartnerin und deren Mutter, das Gespräch bei
sich zuhause zu führen, wurde das Forschungsvorhaben für diese spezielle Situation adaptiert:
Im Einzelsetting wurde eine erwachsene Frau mit Down-Syndrom anhand der Methode des
problemzentrierten Interviews nach Witzel (2000) nach ihrer subjektiven Sichtweise von
Pränataldiagnostik befragt. Diese Form der halbstrukturierten Untersuchungsmethode zielt
darauf ab, einen Problembereich gesellschaftlicher Realität zu betrachten und mittels
entsprechender Kommunikationsstrategien zu analysieren (vgl. ebd.). Die Art und Weise, wie
das problemzentrierte Interview angelegt ist, schafft Eventualitäten einer am
Offenheitsprinzip orientierten angeregten Narration (Witzel 2000, [2]), auch wenn durch den
Leitfaden, als ein Instrument des problemzentrierten Interviews, ein höherer
Strukturierungsgrad aufgewiesen wird als bei narrativen Interviews.
Die Auswertung und Analyse der erhobenen und ferner transkribierten Daten erfolgte nach
dem Ansatz der konstruktivistischen Grounded Theory nach Charmaz (2010), als eine
hilfreiche Methode zur Handhabung und Analyse von Textmaterialien, welche auf
qualitativem Wege gewonnnen werden.
Die Forschungsmethoden wurden an dieser Stelle bloß angedeutet. Detaillierte
Beschreibungen des Forschungsvorgehens, die eine Begründung der verwendeten
Forschungsmethoden beinhalten, erfolgen in Kapitel vier der Arbeit.
Heilpädagogische Relevanz
Pränataldiagnostik verfolgt unter anderem das Ziel eines Ausschlusses bzw. einer möglichst
frühzeitigen und lückenlosen Erkennung von „bestimmten Erscheinungsbildern, die aus
heilpädagogischer Sicht als ‚Behinderungen’ bezeichnet werden“ (Strachota 2002, 307; vgl.
Kind 1993, 13). Da – wie schon eingangs erwähnt wurde – in den seltensten Fällen prä- wie
auch postnatale Therapiemöglichkeiten vorhanden sind, folgt auf einen positiven Befund
häufig ein Abbruch der Schwangerschaft. Dabei ist das Down-Syndrom als „‚Zielgröße’ der
… pränatalen Suchtests geradezu zum Paradigma einer pränatal diagnostizierbaren und
zumeist zum Schwangerschaftsabbruch hinleitenden Behinderung geworden“ (Henn 2007,
13).
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Die heilpädagogische Relevanz der Auseinandersetzung mit den Themen Down-Syndrom und
Pränataldiagnostik gründet nun einerseits darin, dass „heilpädagogisches Denken und
Handeln … seit jeher um das Phänomen, das wir heute ‚Behinderung’ nennen“ (Strachota
2002, 201), kreist. Behinderung gilt demnach als zentraler Begriff in der Sonder- und
Heilpädagogik und impliziert dabei freilich das Down-Syndrom, welches der
Erscheinungsform der geistigen Behinderung zuzuordnen ist. Menschen mit Behinderung
bzw. mit Down-Syndrom sind somit AdressatInnen der Sonder- und Heilpädagogik.
Andererseits besteht die Bedeutsamkeit der Beschäftigung mit den genannten Themen darin,
dass durch die Vorgehensweise in der Pränataldiagnostik „menschliches Leben … auf den
Prüfstand gestellt [wird], und zwar unter dem Aspekt der Befreiung von leidvollem Leben.
Die Heilpädagogik ist herausgefordert“ (Speck 2008, 156) und hat als Disziplin
gewissermaßen „eine Frühwarnfunktion bei Gefahren für Behinderte“ (Antor/Bleidick 1995,
82) einzunehmen. Der Heilpädagoge Otto Speck (2008, 160) beschreibt wesentliche
Grundsätze der Heilpädagogik – die auch als „spezialisierte Pädagogik“ (ebd. 1996, 61)
verstanden werden kann – folgendermaßen:
„Heilpädagogik hat eine Ethik umzusetzen, die über rein biologische Befunde
hinausreicht und den Menschen um des Menschlichen wegen in seiner Kontingenz und
Unzulänglichkeit akzeptiert und sein Lebensrecht sichert, und sie hat die entsprechenden
Organisationen zu schaffen, um Bildung und soziale Zugehörigkeit zu verwirklichen, wo
diese auf definierte individuelle und soziale Hindernisse stoßen. Sie hat das Menschliche
zu reflektieren, wo es in Frage gestellt wird, zumal in einer wertepluralen Gesellschaft“
(ebd. 2008, 160).
Wo die Daseinsberechtigung – gemessen an der genetischen Beschaffenheit des Ungeborenen
– und folglich auch die grundsätzliche Bildungsfähigkeit von Menschen mit Behinderung in
Frage gestellt werden, ist es Aufgabe der Sonder- und Heilpädagogik dieser Unterminierung
entgegenzuwirken. So darf die Sonder- und Heilpädagogik,
„… der es von der Betroffenen-Perspektive aus auf der Basis von Parteinahme und
Kooperation um die Sorge und das Wohl von Menschen, die als behindert gelten, zu tun
ist, … die wissenschaftliche Reflexion, Aufbereitung und Begleitung dieser Entwicklung
nicht anderen Disziplinen wie Medizin, Philosophie oder Volkswirtschaft überlassen. Sie
ist geradezu verpflichtet, sich in die Diskussion einzumischen, eine unmißverständliche
15
Position zu beziehen und fachlichen Widerstand zu leisten, wenn das Lebensrecht von
Menschen in marginaler Position … zur Disposition gestellt wird“ (Theunissen 2001, 69).
Dringlich wird dieser an die Sonder- und Heilpädagogik gerichtete Auftrag dann, wenn
Menschen mit Behinderung bzw. Menschen mit Down-Syndrom selbst den Zugriff auf
vorgeburtliches Leben „als Bedrohung ihrer Existenzberechtigung erleben“ (Nationaler
Ethikrat 2003, 94; vgl. Wunder 2009, 288). Pränataldiagnostik stellt demnach eine regelrechte
‚Bedrohung’ dieser Personengruppe dar. Denn Menschen mit Behinderung bzw. Down-
Syndrom sind diejenigen, „die in Gefahr sind, aus der Gemeinschaft herauszufallen“ (Speck
2004a, 45), und sie sind auch diejenigen, die in Gefahr stehen, von Seiten der Gesellschaft
eine verstärkt ablehnende Grundhaltung sowie vermehrt Ausgrenzung zu erfahren, worauf
bereits zu Beginn der Arbeit hingewiesen wurde. Durch die Vorgehensweise im Rahmen der
pränatalen Diagnostik könnten aber auch die nach wie vor bestehenden
Integrationsbestrebungen von Seiten der Sonder- und HeilpädagogInnen maßgeblich
erschwert werden. Auch diesbezüglich ist die Sonder- und Heilpädagogik herausgefordert. So
wird auf der einen Seite das Ziel verfolgt, Menschen mit Behinderung in ihrem ‚Sosein’ zu
akzeptieren; sie frühzeitig wie möglich sozial zu integrieren (Strachota 2006c, 113). Auf der
anderen Seite besteht jedoch die unumstrittene Tendenz, diese Personengruppe mittels
vorgeburtlicher Untersuchungsmethoden so früh wie möglich zu selektieren (ebd., 114), d.h.
Behinderung gar nicht erst aufkommen zu lassen. Wie kann diese Diskrepanz von einer
Disziplin wie der Sonder- und Heilpädagogik ausgehalten werden? In welche Dilemmata
gelangen dadurch Menschen mit Behinderung selbst? Karin Bernath (2002, 87) muss
zugestimmt werden, dass die Sonder- und Heilpädagogik eine solche „Entwicklung in der
Medizin und der Humangenetik kaum beeinflussen“ kann.
„Dennoch stellt sich an diesem Punkt eine ihrer Kernaufgaben: Die Unterstützung
behinderter Menschen beziehungsweise der Erziehungsverantwortlichen, indem sie mit
den Betroffenen die Entwicklungen analysiert, ihre möglichen Auswirkungen auf
behinderte Kinder, Jugendliche und Erwachsene diskutiert und bei existentiellen
Bedrohungen Massnahmen ergreift (Öffentlichkeitsarbeit, Schaffung rechtlicher
Grundlagen zum Schutz behinderter Menschen etc.)“ (ebd.).
So kann nun eine wesentliche Aufgabe der Sonder- und Heilpädagogik darin gesehen werden,
Menschen mit Behinderung, die sich in ihrer Existenz bedroht sehen bzw. sehen könnten,
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dahingehend zu unterstützen, indem mit ihnen gemeinsam Entwicklungen und mögliche
Auswirkungen (der Pränataldiagnostik) zu analysieren und zu diskutieren versucht wird. Mit
dieser Arbeit soll ein kleiner Beitrag geleistet werden, mit den Betroffenen – und nicht über
sie hinweg – zu erforschen, wie Menschen mit Down-Syndrom über die pränatale Diagnostik
denken, wie nahe ihnen diese Thematik tatsächlich geht und was sie bewegt. Wenn anhand
von Ergebnissen dieser Untersuchung aufgezeigt werden kann, dass ihre Ansichten zu
Pränataldiagnostik nicht durchgängig positiver Natur sind, dann könnte zumindest die
Auffassung derjenigen bestritten werden, welche die Praxis der Pränataldiagnostik als
Kränkungs-, Diskriminierungs- und Stigmatisierungspotenzial für Menschen mit Behinderung
im Allgemeinen und für Menschen mit Down-Syndrom im Besonderen anfechten bzw.
gänzlich ausschließen. Diese Arbeit soll dazu ermutigen, weitergehende Forschungen zu der
Thematik gemeinsam mit Menschen mit (geistiger) Behinderung anzustellen. Sie soll aber
auch dazu bestärken – hier sei zwecks Nachdrücklichkeit nochmals das Zitat von Theunissen
(2001, 69) aufgegriffen – dann „Widerstand zu leisten, wenn das Lebensrecht von Menschen
in marginaler Position … zur Disposition gestellt wird.“
Aufbau der Arbeit
Im ersten Kapitel werden zunächst wesentliche pränatale Untersuchungsverfahren mit all
ihren Zielen, Möglichkeiten, Grenzen sowie Konsequenzen dargestellt. Es wird Bezug
genommen auf all jene Krankheiten, Fehlbildungen und Behinderungen, die mittels dieser
vorgeburtlichen Untersuchungsmethoden erkennbar sind. Speziell in den Blick genommen
werden dabei pränatale Verfahren, die eine Erkennung von Down-Syndrom – als wohl
bekannteste und am häufigsten diagnostizierte Chromosomenaberration – ermöglichen.
Ebenso sollen künftige, in Entwicklung stehende vorgeburtliche Untersuchungsverfahren
thematisiert werden. Auch hier soll die Erarbeitung dieser eng an das Down-Syndrom
geknüpft sein.
Das zweite Kapitel widmet sich dem Down-Syndrom. Ausführungen zur Ätiologie des Down-
Syndroms, zu Erscheinungsbildern und unterschiedlichen Ausprägungen und Entwicklung
von Menschen mit Down-Syndrom werden Teil dieses Kapitels sein. Die Gegensätzlichkeit
einer immerzu lückenloseren vorgeburtlichen Suche nach Menschen mit Down-Syndrom und
deren Selektion auf der einen Seite sowie das Wissen um Entwicklungschancen für Menschen
mit Down-Syndrom, das Bestehen vielfältiger Fördermöglichkeiten von Menschen mit Down-
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Syndrom und möglichst frühzeitige Integrationsbemühungen von Menschen mit Down-
Syndrom auf der anderen Seite soll diskutiert werden.
Im Mittelpunkt des dritten Kapitels steht das mit der pränataldiagnostischen Praxis
einhergehende Kränkungs-, Diskriminierungs- und Stigmatisierungspotenzial von Menschen
mit Behinderung: Es erfolgt ein Klärungsversuch des Verständnisses von Kränkung,
Diskriminierung und Stigmatisierung, ebenso eine Darstellung des in der Literatur vielfach
diskutierten Begriffes der Behindertenfeindlichkeit in seinen unterschiedlichen Facetten.
Inwiefern die Praxis der pränatalen Diagnostik einen kränkenden, diskriminierenden,
stigmatisierenden und behindertenfeindlichen Charakter aufweist, soll unter anderem anhand
von AutorInnen unterschiedlicher Disziplinen und Ausrichtungen, die diese Problematik
behandelt haben, erörtert werden. Ferner sollen politische Stellungnahmen sowie
Stellungnahmen von unmittelbar bzw. mittelbar betroffenen Menschen mit Behinderung zu
Pränataldiagnostik und damit einhergehende Diskriminierungstendenzen in diesem Kapitel
aufgegriffen werden.
In einem vierten Kapitel liegt der Fokus auf der Beschreibung des Forschungsdesigns für die
qualitativ-empirische Studie: Hier soll sowohl die Darstellung der Methode der
Datengewinnung als auch die der Datenauswertung erfolgen.
Das fünfte Kapitel dient der Vorstellung der Forschungsergebnisse der Gespräche in der
sogenannten Fokusgruppe bzw. im Einzelsetting mit erwachsenen Menschen mit Down-
Syndrom, der Diskussion zentraler Ergebnisse sowie einer Anknüpfung an den theoretischen
Teil der Arbeit.
Im abschließenden sechsten Kapitel sollen ein Rückblick sowie ein Ausblick auf denkbare
weiterführende Überlegungen zu der in der Diplomarbeit behandelten Thematik gegeben
werden.
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1. Pränataldiagnostik (PND)
In den letzten Jahrzehnten hat sich – wie bereits einleitend erwähnt – die Pränataldiagnostik
sukzessive zu einem eigenständigen, überaus technisierten und hoch spezialisierten Verfahren
innerhalb der medizinischen Schwangerenvorsorge entwickelt. Sie wird gegenwärtig als ein
wesentlicher und aus dem Fachgebiet der Geburtshilfe nicht mehr wegzudenkender
Bestandteil verstanden (Strachota 2006a, 108). Dabei finden die pränataldiagnostischen
Methoden unter der Durchführung und Auswertung professionell ausgebildeter und
fachkundiger HumangenetikerInnen beispielsweise in Spezialabteilungen renommierter
Krankenhäuser oder in spezialisierten wie zertifizierten pränataldiagnostischen
Schwangerschaftszentren ihre Anwendung. Von der Inanspruchnahme pränataldiagnostischer
Verfahren sind nunmehr nicht ausschließlich all jene schwangeren Frauen betroffen, die einer
sogenannten Risikogruppe13 angehören, wie dies noch bis vor wenigen Jahren der Fall war
(ebd. 2006b, 7). Vielmehr sind schwangere Frauen jeden Alters von Pränataldiagnostik
betroffen (Wiedebusch 1997, 128; Schindele 2001, 60) – wie auch von der damit
einhergehenden Etablierung sowie Professionalisierung. Gegenwärtig scheint der
Adressatinnenkreis der pränatalen Diagnostik nahezu ad infinitum zu sein. Dabei kommt vor
allem die nicht-invasive Pränataldiagnostik, welche mittlerweile als Routineuntersuchung zu
verstehen ist, zu einem überaus frühen Zeitpunkt der Schwangerschaft zum Einsatz (Strachota
2006b, 7). Zumeist erfolgt jedoch die beinahe zu einer Usance gewordene Anwendung nicht-
invasiver Methoden ohne hinreichende Aufklärung (Schindele 2001, 60; vgl. Nippert 1997,
109). Allein die hohe Inanspruchnahme von Ultraschalluntersuchungen14 pro
13 „Als risikobehaftet gilt eine Schwangerschaft bei Vorliegen oder Vermutung einer Erbkrankheit in der
Partnerschaft bzw. in der Verwandtschaft, bei Geburt eines Kindes mit einer Erbkrankheit, bei
Strahlenbelastung und Medikamenteneinnahme während der Schwangerschaft, bei vorangegangener/n
Fehlgeburt/en der Schwangeren mit ungeklärter Ursache sowie bei erhöhtem mütterlichem Alter (35 Jahre)“
(Strachota 2006b, 7). Eine knappe Erläuterung im Hinblick auf Letztgenanntes – als eine Indikation, welche
eine Inanspruchnahme von invasiver Pränataldiagnostik rechtfertigt –, erfolgt in Kapitel 1.1.2 der
vorliegenden Arbeit.
14 Bei Ensel (2002, 18) ist beispielsweise eine statistische Zahlenangabe von durchschnittlich 4,7
Ultraschalluntersuchungen, die im Verlauf einer Schwangerschaft durchgeführt werden, zu finden. Diese
Zahl bezieht sich allerdings auf Deutschland. Für Österreich lässt sich ein analoges Ergebnis ausmachen –
allerdings mit Tendenz steigend: Edeltraud Voill (1996) erfasste im Rahmen ihrer Diplomarbeit mittels
Fragebögen unter anderem die Anzahl der im Verlauf einer Schwangerschaft in Anspruch genommenen
Ultraschalluntersuchungen von 152 schwangeren Frauen zwischen der 25. und 35. Schwangerschaftswoche.
Dabei wurde ein Durchschnittswert von 7 Ultraschalluntersuchungen pro Schwangerschaft errechnet (ebd.,
138). Auch in der Befragung des Beratungszentrums für Schwangere ([2011]), die mittels standardisierter
Fragebögen bei 511 schwangeren Frauen durchgeführt wurde, zeigte sich eine hohe Nutzung von
Ultraschalluntersuchungen. So gaben beispielsweise 70,4% der befragten Frauen an, eine
Nackentransparenzmessung in Anspruch genommen zu haben (ebd.,18).
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Schwangerschaft kann als ein Hinweis für einen hohen Anteil an Risikoschwangerschaften
beurteilt werden (Lux 2007, 25). Insofern besteht nun im Zuge der Verfeinerung und
kontinuierlichen Ausweitung pränataler Untersuchungsverfahren zwangsläufig ein durchaus
breiteres Feld an schwangeren Frauen, die nicht nur von den diagnostischen Möglichkeiten
Gebrauch machen, sondern auch zur ‚erweiterten’ potenziellen Risikogruppe zählen (vgl.
Dederich 2000, 264). Nicht unbegründet ist diesbezüglich die Erläuterung von Hennen et al.
(2000, 78), die sich auf die Ansichten der neuen feministischen Frauenbewegung sowie
einiger Frauenverbände beziehen, dass infolge des Routineangebotes der pränatalen
Diagnostik jede Schwangerschaft gewissermaßen als Risikoschwangerschaft – vor dem
Hintergrund einer zunehmenden „Pathologisierung und Medizinierung von Schwangerschaft“
(Strachota 2006a, 108) – einzustufen wäre, wenn mit dieser Aussage Folgendes mitbedacht
wird: dass nämlich die Möglichkeit (genetisch bedingter) Fehlbildungen, Behinderungen oder
Krankheiten von vornherein nie gänzlich ausgeschlossen werden kann. Ein gewisses
Basisrisiko bleibt bei jeder schwangeren Frau – trotz der gegenwärtig zur Verfügung
stehenden und überaus verfeinerten pränatalen Untersuchungstechniken und unabhängig vom
mütterlichen Alter sowie der familiären Vorgeschichte – bestehen (Theile 1998, 46; Maier
2000, 141; Wüstner 2000, 133).
Vorab scheint eine begriffliche Klärung von Pränataldiagnostik insofern unumgänglich, als
dass die pränatale Diagnostik – neben dem Down-Syndrom und dem mit der PND
einhergehenden Kränkungs- und Diskriminierungspotenzial – gewissermaßen die Basis des
Gegenstandes der vorliegenden Arbeit bildet.
Im weitesten Sinn inkludiert Pränataldiagnostik im Rahmen der Schwangerschaft einer Frau
alle vorgeburtlichen Untersuchungen, die das ungeborene Kind unmittelbar betreffen (vgl.
Ensel 2002, 12). Pränatale Untersuchungsverfahren geben die Möglichkeit, „Informationen
über den Zustand des Embryos oder Feten zu erhalten“ (Willenbring 1999, 21).
Im engeren Sinn sind unter Pränataldiagnostik all jene vorgeburtlichen
Untersuchungsverfahren zu verstehen, mit deren Hilfe (zu einem möglichst frühen Zeitpunkt
der Schwangerschaft) „bestimmte (genetisch bedingte) Fehlbildungen sowie Krankheiten und
Behinderungen des Ungeborenen nachgewiesen bzw. ausgeschlossen werden“ (Strachota
2006b, 7). Das Bestreben einer gezielten Suche nach (genetisch bedingten) Abweichungen
von Seiten der Pränataldiagnostik ist es, das auch gegenwärtig im Fokus fortwährender
öffentlicher Debatten steht. Ebenso finden diesbezüglich im Bereich diverser
wissenschaftlicher Disziplinen rege und vielfach polarisierte Diskussionen statt. Aber auch
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kritische Stellungnahmen von Seiten der Behindertenverbände seien hierorts erwähnt, auf die
in Kapitel drei dieser Arbeit im Hinblick auf Pränataldiagnostik und damit einhergehender
Kränkungs- und Diskriminierungspotenziale Bezug genommen wird.
Im folgenden Kapitel werden nun die innerhalb der pränatalen Diagnostik am häufigsten zur
Anwendung kommenden Untersuchungsverfahren dargestellt, um einen kleinen Einblick in
das breite Spektrum dieser zu geben. Dies geschieht stets unter Berücksichtigung von Down-
Syndrom, dessen – wie bereits in der Einleitung erwähnt – möglichst frühzeitiges Erkennen
(und Vermeiden) nach wie vor im Mittelpunkt pränataldiagnostischer Bemühungen steht
(Baumann-Hölzle/Kind 1998, 141; Griese 2000, 97; Baldus 2006, 28; Henn 2007, 13).
1.1 Pränataldiagnostische Untersuchungsverfahren
Grundsätzlich lassen sich in der pränatalen Diagnostik Klassifizierungen vornehmen,
einerseits hinsichtlich ihrer Untersuchungsverfahren und andererseits hinsichtlich ihrer
Aussagekraft der mittels pränataldiagnostischer Verfahren gewonnenen
Untersuchungsergebnisse. Im Hinblick auf die erstgenannte Klassifizierung der
Untersuchungsverfahren kann in der Pränataldiagnostik zwischen sogenannten nicht-
bildgebenden und bildgebenden Untersuchungsverfahren sowie zwischen sogenannten nicht-
invasiven und invasiven Verfahren unterschieden werden, die im Folgenden dargestellt
werden. Vorab sei schon an dieser Stelle festgehalten, dass invasive Methoden „immer mit
einem chirurgischen Eingriff und damit mit einem erhöhten Fehlgeburtsrisiko verbunden“
(Strachota 2006a, 109), und dass nicht-invasive Methoden hingegen ohne jegliche
chirurgische Eingriffe und ohne Fehlgeburtsrisiko durchführbar sind. Im Hinblick auf die
letztgenannte Klassifizierung der Aussagekraft der Untersuchungsergebnisse kann wie folgt
festgehalten werden: Eine Vielzahl an nicht-invasiven Verfahren liefern „lediglich Hinweise
auf mögliche Auffälligkeiten, während ausschließlich invasive Verfahren biologische
Normabweichungen diagnostizieren“ (ebd.; Hervorhebung i.O.). Auch diese in der
Pränataldiagnostik bedeutsame Differenzierung findet im Zuge der Darstellung der gängigen
vorgeburtlichen Untersuchungsverfahren entsprechende inhaltliche Einbettung.
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1.1.1 Nicht-invasive Verfahren
Unter nicht-invasiven Verfahren sind all jene vorgeburtlichen Untersuchungsmethoden zu
verstehen, die ohne einen chirurgischen Eingriff in den Körper der schwangeren Frau
angewandt werden (Strachota 2006b, 13). Diese vorgeburtlichen Methoden können als relativ
risikoarm betrachtet werden, zumal keine direkte Gefährdung für das ungeborene Kind bzw.
kein Risiko einer Fehlgeburt besteht.
Liegt nach der Inanspruchnahme einer nicht-invasiven Methode ein auffälliges bzw. unklares
Ergebnis vor, so folgt darauf nicht selten eine – meist unreflektierte – Anwendung einer
invasiven Methode zwecks weiterer Abklärung.
Zu den nicht-invasiven vorgeburtlichen Methoden zählen der Ultraschall sowie
Untersuchungen des mütterlichen Blutes, die im Zuge von Combined-Test und Triple-Test
zum Einsatz kommen. Der letztgenannte Test kommt gegenwärtig bloß vereinzelt zur
Anwendung.
Der Ultraschall (US), im medizinischen Jargon Sonographie genannt, ist als bildgebendes
pränataldiagnostisches Verfahren längst (r)eine Routinevorsorge für schwangere Frauen.
Dieses Verfahren zählt zu den nicht-invasiven Methoden und ist somit für schwangere Frauen
nicht mit einem Fehlgeburtsrisiko verbunden. Bei der US-Untersuchung werden
Schallschwellen oberhalb der menschlichen Hörbarkeitsgrenze durch das Körpergewebe
hindurch in den lebenden Körper des ungeborenen Kindes gesandt, als Echo zurückgeworfen
und graphisch via Monitor sichtbar gemacht (vgl. Pschyrembel 2007, 1987)15. Nach
gegenwärtigem Wissensstand hat die US-Untersuchung keine negativen Auswirkungen auf
das ungeborene Kind, was – vor allem in den USA – nicht gänzlich unumstritten, deren
Unbedenklichkeit für das Ungeborene nicht eindeutig wissenschaftlich belegt und somit auch
nicht ausgeschlossen ist (vgl. Wüstner 2000, 134f; Tew 2007, 195f). Eine weitere
Auseinandersetzung würde im Rahmen dieser Arbeit jedoch zu weit führen. Unabhängig
davon, ob nun die bei der US-Untersuchung eingesetzten Schallwellen negative
Auswirkungen auf das ungeborene Kind haben oder nicht, zielen US-Untersuchungen
grundsätzlich auf eine Überwachung der Schwangerschaft ab. Sie dienen unter anderem auch
der Informationsgenerierung des Entwicklungsstandes und -verlaufes des ungeborenen
Kindes, und zwar von der Anlage der Fruchtblase bis hin zur Geburt (Strachota 2006b, 13).
An dieser Stelle sei vornehmlich darauf hingewiesen, dass mittels Ultraschall – als
15 Eine detaillierte Beschreibung der physikalischen Grundlage rund um die Thematik Ultraschall findet sich
etwa bei Frey/Sohn (2003, 5-27).
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bildgebendes und nicht-invasives Verfahren – körperliche und organische Abweichungen
sichtbar gemacht, im Falle von genetischen Veränderungen lediglich Hinweise bzw.
Wahrscheinlichkeitsaussagen gegeben werden können (ebd. 2002, 286). Die
Ultraschallmethode wird überdies auch als „Kontroll-Instrumentarium bei invasiven
Verfahren angewandt“ (ebd. 2006b, 16).
Um den Entwicklungsverlauf des ungeborenen Kindes unter steter Beobachtung zu halten,
werden für US-Untersuchungen verschiedene Zeitpunkte in der Schwangerschaft anberaumt.
Im Rahmen des österreichischen Mutter-Kind-Pass-Untersuchungsprogramms werden
gegenwärtig im Verlauf der Schwangerschaft unter anderem drei16 Ultraschalluntersuchungen
medizinisch empfohlen, welche „aber nicht ‚vorgeschrieben’, sprich verpflichtend in
Anspruch zu nehmen“ (ebd., 15) sind und somit auch keine Voraussetzung für den Erhalt des
Kinderbetreuungsgeldes darstellen. Die drei Ultraschalluntersuchungen sind zwischen der 8.
und 12. Schwangerschaftswoche, der 18. und 22. Schwangerschaftswoche sowie der 30. und
34. Schwangerschaftswoche vorgesehen.
„Die erste US-Untersuchung wird im Regelfall in den ersten 12 Schwangerschaftswochen
(SSW) über die Bauchdecke (abdominal) oder durch die Scheide (vaginal) durchgeführt,
oftmals von den behandelnden GynäkologInnen“ (ebd., 13f). Diese Erstuntersuchung „dient
zunächst der Feststellung bzw. Bestätigung der Schwangerschaft …“ (ebd., 14). Ferner wird
„anhand der Scheitel-Steiß-Länge (SSL) bis auf eine Abweichung von wenigen Tagen genau
das Gestationsalter und damit der erwartete Geburtstermin festgelegt“ (Henrich 2005, 10f).
Neben der Messung der Scheitel-Steiß-Länge – zur genauen Berechnung des Gestationsalters
sowie des Geburtstermins – zählen in der frühen Schwangerschaft unter anderem folgende
Feststellungen zur Standardbiometrie: die Schwangerschaftslokalisation, die Vitalität des
16 Die Einführung einer zusätzlichen dritten Basis-Ultraschalluntersuchung in der frühen Schwangerschaft im
Rahmen des Mutter-Kind-Passes wurde unter anderem von Seiten der Österreichischen Gesellschaft für
Ultraschallmedizin (ÖGUM) sowie der Österreichischen Gesellschaft für Gynäkologie und Geburtshilfe
(ÖGGG) gefordert (vgl. Arzt et al. 2002; Krampl et al. 2005). Die Umsetzung dieser Forderung bzw.
Empfehlung wurde einige Jahre später realisiert: Seit 01. Jänner 2010 ist der Mutter-Kind-Pass in Österreich
um eine zusätzliche Ultraschalluntersuchung in der Frühschwangerschaft erweitert. Die Durchführung der
ergänzten und somit ersten US-Untersuchung, die im Mutter-Kind-Pass vorgesehen ist, wird zwischen der 8.
und 12. Schwangerschaftswoche nahegelegt. Diese bloß empfohlene medizinische Leistung ermöglicht
neben bislang außerhalb des Mutter-Kind-Passes erfüllten Möglichkeiten, wie beispielsweise der
Feststellung bzw. der Bestätigung der Schwangerschaft oder der Kontrolle embryonaler bzw. fetaler
Entwicklung, nun auch eine – so lässt sich mutmaßen – mitunter bewusster eingesetzte, lückenlosere
Früherkennung von Chromosomenveränderungen (z.B. Down-Syndrom), aber auch von anderen
Behinderungen, Fehlbildungen oder Erkrankungen. Auf mögliche vorgeburtliche Untersuchungsmethoden
sowie bestimmte Hinweiszeichen zur lückenloseren Erkennung der Chromosomenveränderungen Down-
Syndrom zu einem frühen Zeitpunkt der Schwangerschaft wird noch in demselben Kapitel eingegangen.
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Kindes sowie der Nachweis bzw. Ausschluss von Mehrlingsschwangerschaften (Becker 1995,
134; Krampl et al. 2005, 8f; Strachota 2006b, 14). Erste Kindsbewegungen, Herzaktionen
sowie Lage und Wachstum des Ungeborenen können ebenfalls in dieser Zeit per Ultraschall
sichtbar gemacht werden (Strachota 2006b, 14).
Die kontinuierliche Verbesserung der Ultraschalltechnik ermöglicht es, bereits in der
Frühschwangerschaft die embryonale bzw. fetale Anatomie detailliert zu untersuchen. Neben
der bereits im Zuge von Erstuntersuchungen genannten durchführbaren Standardbiometrie
können US-Untersuchungen die frühzeitige Erkennung embryonaler bzw. fetaler
Auffälligkeiten wie Fehlbildungen bewirken. Erkannt werden können beispielsweise embryo-
fetale Fehlbildungen des Zentralnervensystems (Kopffehlbildungen, insbesondere
Anenzephalie), Fehlbildungen der Extremitäten oder sogenannte ‚physiologische’
Nabelhernien (Hoffbauer 1995, 196-199). In der Frühschwangerschaft können sich aber
neben Hinweisen auf strukturelle Fehlbildungen auch Hinweise auf chromosomale
Abweichungen finden lassen (Henrich 2005, 11). So wurden vor allem in den letzten zwei
Jahrzehnten diverse Ultraschallmethoden entwickelt, um nach Auffassung der
MedizinerInnen Cerna et al. (2004, 25; Hervorhebung L.H.) „Feten mit einem erhöhten
Risiko für Chromosomenanomalien [insbesondere Down-Syndrom; Anm. L.H.]
herauszufiltern.“
Ein solches US-Verfahren, das eine frühzeitige und gezielte optische Erkennung von
Chromosomenveränderungen beabsichtigt, ist die Nackenfaltenmessung (NF, auch
Nackentransparenzmessung) (Strachota 2006b, 14). „Sie wird zwischen der 10. und 14. SSW
zumeist über die Bauchdecke durchgeführt“ (ebd.) – zu einem Zeitpunkt, an dem ein
sogenanntes Nackenödem am besten sichtbar ist. Unter einem Nackenödem ist eine
„Schwellung bzw. Verdickung der fetalen Hautfalte im Bereich des Nackens“ (ebd.) zu
verstehen, die nur in dieser kurzen zeitlichen Periode per Ultraschall erkannt werden kann.
Nach der 14. Schwangerschaftswoche klingt die Schwellung zumeist wieder ab (Souka et al.
2004, 77). Je größer die fetale Nackentransparenz, deren Grenzwert bei 2,5 mm angesiedelt
ist, desto höher ist die Wahrscheinlichkeit einer chromosomalen Abweichung (Strachota
2006b, 14). Eine Verdickung der Nackenfalte gilt als ein hoch sensitives Hinweiszeichen, ein
sogenannter Marker, für Down-Syndrom mit einer relativ geringen falsch-positiv Rate17
(Gasiorek-Wiens et al. 2001, 647). Diese US-Untersuchung wird gegenwärtig von Seiten der
17 Von einer falsch-positv Rate ist dann die Rede, wenn infolge einer pränatalen Untersuchung zwar ein
auffälliges Ergebnis, jedoch keine Behinderung, Fehlbildung oder Krankheit vorliegt (Strachota 2006b, 18).
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MedizinerInnen als „Screening mit den höchsten Detektionsraten18 für Trisomie 21“ (Worda
2009, [1]) gesehen – mit einer Detektionsrate von beinahe 80% sowie einer falsch-positiv
Rate von 5% (ebd.). Unter Einbezug des Combined-Tests – der im Rahmen dieses Kapitels
noch erläutert wird – können sogar Detektionsraten von bis zu 90% erzielt werden (ebd.).
Eine verdickte Nackenfalte kann neben Chromosomenveränderungen wie Down-Syndrom in
einigen Fällen auch ein Hinweiszeichen auf Herzfehler, Skelettfehlbildungen (Strachota
2006b, 14) oder Infektionen sein. Ein auffälliges Ergebnis infolge einer Nackenfaltenmessung
hat grundsätzlich keine diagnostische Bedeutung. Es handelt sich dabei bloß um eine
individuelle „Wahrscheinlichkeitsberechnung für eine mögliche Chromosomenstörung bzw.
Fehlbildung“ (ebd., 15). Ein auffälliger Befund kann dito auch bei Feten vorliegen, die eine
‚ungestörte’ Entwicklung aufweisen. So bedeutet eine verdickte Nackenfalte weder
zwangsläufig ein krankes bzw. behindertes Kind, noch verspricht eine im Normbereich
angesiedelte Nackenfalte ein gesundes bzw. nicht-behindertes Kind.
Der Nachweis bzw. Ausschluss von Chromosomenveränderungen, insbesondere Down-
Syndrom, bzw. anderer Abweichungen kann durch das Hinzuziehen mehrerer solcher
sonographischer Softmarker erhöht werden. An dieser Stelle sei angemerkt, dass in der
Ultraschalldiagnostik zwischen Hardmarkern und Softmarkern unterschieden wird. Unter
Hardmarkern sind im Grunde schwere strukturelle Abweichungen (Batukan et al. 2003, 373),
wie beispielsweise schwere Fehlbildungen des Zentralnervensystems (Anenzephalie) oder
Herzfehler19, zu verstehen. Softmarker zählen zu den Hinweiszeichen, die subtilere
Ergebnisse liefern (ebd.) und weisen zumeist nur geringe Strukturauffälligkeiten und somit
eine nur leichte Erhöhung der Wahrscheinlichkeit des Vorliegens einer chromosomalen
Abweichung auf. Charakteristisch ist ferner das zumeist bloß vorübergehende Auftreten
18 Im Kontext einer lückenlosen Erfassung von ungeborenen Kindern mit Down-Syndrom „konzentrieren sich
die [medizinischen] Darstellungen auf die ‚Detektion’ …“ (Baldus 2006, 31), was sich auch aus dem in der
Arbeit angeführten Zitat – wenn auch bloß als Exempel dienendes, dennoch als ein repräsentativ zu
betrachtendes – widerspiegelt. In diesem Zusammenhang findet ebenso der Begriff Entdeckungsrate häufig
seinen Niederschlag. Der Begriff Prävention wird „nicht mehr aktiv angesprochen“ (ebd.), der Begriff
Selektion scheint ohnedies als indiziertes Reizwort Tabu zu sein. Wird im Folgenden von Detektions- und
Entdeckungsraten von Down-Syndrom gesprochen, dann lediglich aus einer medizinischen Perspektive
heraus.
19 Im Hinblick auf das Vorliegen eines Herzfehlers, der mittels US erkannt und zumeist in Zusammenhang mit
Down-Syndrom aber auch mit anderen chromosomalen Abweichungen gebracht wird, schreiben Heath und
Nicolaides (2004, 68) wie folgt: „Die Ätiologie der Herzfehler ist heterogen und hängt vermutlich von dem
Zusammenspiel multipler genetischer und umweltbedingter Einflüsse ab. Herzfehler werden bei mehr als
90% der Feten mit Trisomien 18 oder 13 und bei 40% derjenigen mit Trisomie 21 oder Turner Syndrom
gefunden. Pränatale Studien von sonographisch erkennbaren Herzfehlern berichteten bei etwa 25% über
Chromosomenstörungen“ (ebd.).
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dieser unspezifischen und subtilen Hinweiszeichen. Im Zuge der angewandten pränatalen
Ultraschalluntersuchungen können häufig eine Vielzahl an Softmarkern ausgemacht werden
(ebd., 376).
Exemplarisch werden nun – neben der bereits erwähnten verdickten Nackenfalte, als bislang
wohl bedeutsamstes Hinweiszeichen für Down-Syndrom – weitere Softmarker angeführt, die
auf eine Chromosomenanomalie Down-Syndrom lediglich hinweisen können: das fetale
Nasenbein, der Fluss im Ductus venosus, die Trikuspidalklappeninsuffizienz, die Choroid
Plexus Cyst, der echogene Fokus des Herzens, der echogene Darm, das Double-Bubble-
Phänomen, die Pyelektasie, ein kurzer Oberschenkelknochen sowie ein kurzer Oberarm, die
Klinodaktylie und die Hypoplasie (vgl. Batukan et al. 2003, 371-376; Heath/Nicolaides 2004,
63). Zu weiteren, weniger spezifischen, pränatal erkennbaren Merkmalen des Down-
Syndroms zählen unter anderem ein flaches Gesichtsprofil, kürzere Ohrmuscheln sowie die
Sandalenlücke (vgl. Batukan et al. 2003, 376). Diese Softmarker sind grundsätzlich nicht
spezifisch (ebd.), was schlicht und einfach bedeutet, dass sie auch bei gesunden bzw. nicht-
behinderten Kindern vorkommen können.
Im Folgenden werden nun einige der oben angeführten Marker, welche mittels Ultraschall zur
Erkennung von Chromosomenstörungen, insbesondere von Down-Syndrom, beitragen
(sollen), anskizziert. Dabei soll ein Überblick über diese in der Pränataldiagnostik
eingesetzten Hinweiszeichen hinsichtlich eines (möglichen) Vorliegens von Down-Syndrom
als eine detaillierte Beschreibung dieser gegeben werden. Es sei an dieser Stelle nochmals die
Tatsache betont, dass all diese Hinweiszeichen keine eindeutigen Diagnosen liefern. Bei
Vorliegen eines auffälligen Befundes sind somit in den meisten Fällen weiterführende
invasive Untersuchungen indiziert.
Fetales hypoplastisches (unterentwickeltes) Nasenbein
Bereits im Jahre 1866 konnte der englische Psychiater Langdon Haydon Down, nach dem die
Chromosomenabweichung Down-Syndrom benannt wurde, bei Menschen mit Down-
Syndrom das charakteristische Erscheinungsbild einer kleinen Nase ausmachen (Down 1866,
2). Im letzten Jahrzehnt ist es möglich geworden, dieses Merkmal nun auch pränatal ‚sichtbar’
zu machen. So wird gegenwärtig besonderes Augenmerk auf das fetale Nasenbein hinsichtlich
einer gezielten Suche nach dem Down-Syndrom gelegt: Mittels hoch auflösendem Ultraschall
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wird im Regelfall in der 11. bis 14. SSW das Vorhandensein des fetalen Nasenbeins20
nachgewiesen bzw. ausgeschlossen (Cicero et al. 2004, 218). Fehlt das Nasenbein bzw. ist es
unterentwickelt, so kann dies ein Hinweiszeichen für eine erhöhte Wahrscheinlichkeit für das
Vorliegen von Down-Syndrom sein (ebd.). Eine Absenz des fetalen Nasenbeins liegt in
diesem Zeitraum bei etwa 2% der Feten mit keinerlei chromosomalen Abweichungen und bei
60-70% der Ungeborenen mit Down-Syndrom vor (Snijders/Nicolaides 2004, 21), was „die
Detektionsrate der Ersttrimester Ultraschalluntersuchung und Serumbiochemie auf mehr als
95% erhöhen“ (Nicolaides/von Kaisenberg 2004, Einführung) kann. Gut geschulten und
erfahrenen UntersucherInnen sollte es möglich sein, zu 99% die Absenz des fetalen
Nasenbeins zu erkennen (Cicero et al. 2004, 220). Bei der Untersuchung des fetalen
Nasenbeins müssen unter anderem die mütterliche Ethnizität sowie die Größe des
Ungeborenen berücksichtigt werden (Worda 2009, [1]). Das fetale Nasenbein gilt neben der
fetalen Nackenfalte als bislang vermutlich sensitivstes und charakteristischstes
Hinweiszeichen für Down-Syndrom (Heath/Nicolaides 2004, 67).
Fluss im Ductus venosus
Vereinfacht ausgedrückt ist der Ductus venosus nichts anderes als ein Blutfluss in einem
herznahen Gefäß, der oxygeniertes Blut durch das Herz leitet und unter anderem das Gehirn
und die oberen Extremitäten versorgt. Charakteristisch für den Ductus venosus ist seine
Wellenform mit relativ hoher Flussgeschwindigkeit (ebd., 60). Wird ein sogenannter
‚abnormaler’ bzw. atypischer Fluss im Ductus venosus zwischen der 11. und 14. SSW
ausgemacht, so kann dies ein Hinweis auf chromosomale Abweichungen, auf Herzfehler oder
auch auf einen ungünstigen Ausgang der Schwangerschaft sein (ebd., 60f). Bei etwa 80% der
Ungeborenen mit Down-Syndrom und 5% mit keinerlei chromosomalen Abberationen
können zu diesem Zeitpunkt der Schwangerschaft sogenannte Abweichungen bzw.
Veränderungen der Flussgeschwindigkeit des Ductus venosus festgestellt werden (ebd., 61).
Da die US-Untersuchung des Ductus venosus mit einem hohen Zeitaufwand verbunden ist
und zudem Erfahrung und Kompetenz der Durchführenden voraussetzt, scheint eine künftige
20 Genau genommen handelt es sich hierbei um den Knorpel des Nasenbeins, den es nachzuweisen bzw.
auszuschließen gilt. Im Rahmen der Ultraschalluntersuchung des fetalen Nasenbeins wird am Monitor auf
drei klar erkennbare Linien geachtet: „Die oberste Linie entspricht der Haut, die untere, welche dicker und
echogener als die darüber liegende Haut ist, entspricht dem Nasenbein. Eine dritte Linien [sic!], nahezu in
Fortsetzung zur Haut, jedoch auf einem höheren Niveau, entspricht der Nasenspitze“ (Heath/Nicolaides
2004, 51). Im Laufe der Schwangerschaft beginnt der Knorpel des fetalen Nasenbeins zu verknöchern. Bei
Ungeborenen mit Down-Syndrom kommt es meist verspätet zu einer solchen Verknöcherung. Daher erweist
sich die 11. bis 14. SSW als ein Zeitpunkt, an dem der Nachweis bzw. Ausschluss des fetalen Nasenbeins,
insbesondere im Hinblick auf Down-Syndrom am besten möglich ist.
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Untersuchung des Ductus venosus als pränataldiagnostisches Routineverfahren äußerst
unwahrscheinlich, kann jedoch in Kombination mit der Nackenfaltenmessung und
biochemischen Serum-Tests ein auffälliges bzw. unauffälliges Ergebnis untermauern (ebd.).
Trikuspidalklappeninsuffizienz
Ein mangelnder Verschluss der Trikuspidalklappe, einer Herzklappe zwischen der rechten
Herzkammer und dem rechten Vorhof, wird als Trikuspidalklappeninsuffizienz bezeichnet
(Pschyrembel 2007, 1956). Wird mittels Ultraschall eine Trikuspidalklappeninsuffizienz beim
ungeborenen Feten ausgemacht, so steigt damit die Wahrscheinlichkeit des Vorliegens von
Down-Syndrom (Ostermayer 2007, 123).
Choroid Plexus Cyst
Vanessa Lux (2007, 29) beschreibt dieses Hinweiszeichen folgendermaßen: „Der Plexus
choroideus bezeichnet die Adergeflechte in den Hirnventrikeln. Die Choroid Plexus Cyst, also
eine Verdickung dieser Adergeflechte, gilt teilweise als Hinweis auf Down-Syndrom;“
Hinsichtlich der Signifikanz des Zusammenhangs von Choroid Plexus Cyst und Down-
Syndrom besteht innerhalb der Ärzteschaft jedoch eine gewisse Zweifelhaftigkeit (ebd.).
Echogener Fokus des Herzens (auch White Spot oder Golfball-Phänomen genannt)
Gelegentlich kann während einer Ultraschalluntersuchung ein echogener Fokus am fetalen
Herzen ausgemacht werden (Batukan et al. 2003, 375). Dabei handelt es sich um
Kalkeinlagerungen im fetalen Herzen im Bereich eines Herzmuskels (Papillarmuskels). In
seiner Echogenität ähnelt er den umgebenden knöchernen Strukturen. Seit der Einführung von
hoch auflösenden Ultraschallgeräten wurde der kardiale echogene Fokus vermehrt bei Feten
mit Chromosomenabweichungen, insbesondere bei Feten mit Down-Syndrom aber auch bei
Feten mit Trisomie 13, beobachtet (Chaoui 2003a, 206).
Echogener Darm
Von einem echogenen Darm ist dann die Rede, wenn der Darm bzw. die Darmschlingen eine
gleiche oder höhere Echogenität wie die der benachbarten knöchernen Strukturen aufweist
(Batukan et al. 2003, 375). Ein echogener Darm kann mitunter auf eine
Chromosomenabweichung, insbesondere Down-Syndrom, aber auch auf Mukoviszidose
hindeuten. Ein auffälliges US-Ergebnis bedeutet aber nicht zwangsläufig ein krankes bzw.
behindertes Kind: Die allermeisten Kinder, bei denen pränatal ein hyperechogener Darm
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festgestellt wurde, sind nach der Geburt völlig gesund bzw. nicht-behindert (Batukan et al.
2003, 375).
Double-Bubble-Phänomen
Sind sowohl der Magen als auch der Zwölffingerdarm des ungeborenen Kindes mittels
Ultraschall als zwei hypoechogene Areale zu erkennen, so spricht man von einer sogenannten
Double-Bubble (Batukan et al. 2001, 788), auch Doppelblase genannt. Dieses Phänomen gilt
als Hinweiszeichen für Down-Syndrom und geht in etwa zu 30% der Fälle mit dieser
Chromosomenabweichung einher (ebd.).
Pyelektasie
Bei einer Pyelektasie handelt es sich um eine Erweiterung des fetalen Nierenbeckens beider
Nieren über einen Grenzwert von circa vier Millimeter (Batukan et al. 2003, 376), wobei auch
hier wieder die häufigste Chromosomenabweichung das Down-Syndrom darstellt.
Kurzer Oberschenkelknochen (Femur)
Mittels Ultraschall lassen sich verkürzte Röhrenknochen des Oberschenkels vor allem in
Zusammenhang mit Down-Syndrom ausmachen (ebd., 374). Die Wahrscheinlichkeit dieses
Zusammenhangs ist jedoch zu gering, um das Femur als isoliert auftretenden
Screeningmarker einzusetzen (ebd.).
Kurzer Oberarm (Humerus)
Auch ein verkürzter Humerus kann ein Hinweiszeichen auf ein (mögliches) Vorliegen von
Down-Syndrom sein. In Kombination eines kurzen Oberarmes mit einer verdickten
Nackenfalte „… steigt die Detektionsrate auf 75% …“ (Batukan et al. 2001, 790).
Klinodaktylie
Bei der „Klinodaktylie handelt es sich um eine Fehlstellung der Finger“ (Batukan et al. 2003,
375), bei welcher der kleine Finger meist leicht nach innen gedreht ist. Die Klinodaktylie, die
mittels US relativ gut erkennbar ist, sollte jedoch „nicht zum Screening benutzt werden, da es
auch eine autosomal dominant vererbbare Form der Klinodaktylie gibt. Außerdem ist die
Darstellung schwierig und nicht leicht reproduzierbar, sodass die Falsch-positiv-Rate im
Niedrigrisikokollektiv relativ hoch ist“ (ebd.).
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Hypoplasie
Eine verkürzte oder fehlende Verknöcherung des Mittelgliedes des fünften Fingers
(Hypoplasie) ist in der Ultraschalldiagnostik ein charakteristisches Hinweiszeichen für das
Vorliegen von Down-Syndrom (Heath/Nicolaides 2004, 63). Voraussetzung für die
Durchführung einer exakten sonographischen Messung des Mittelgliedes des kleinen Fingers
sind gewisse situative Gegebenheiten, wie beispielsweise eine gestreckte Hand des
ungeborenen Kindes.
Sandalenlücke
Als Exempel für die weniger spezifischen Softmarker sei die Sandalenlücke, auch
Sandalenfurche genannt – neben dem flachen Gesichtsprofil sowie den kürzeren Ohrmuscheln
– angeführt. Die Sandalenlücke erhält ihre Bezeichnung aufgrund des vergrößerten Abstandes
vom großen Zeh zu dem nächstgelegenen (Batukan et al. 2003, 376). Diese Lücke wird
vereinzelt auch bei Feten mit Down-Syndrom festgestellt.
Am Ende dieses Überblicks über wesentliche Marker, die mithin Hinweise zur Erkennung
von Down-Syndrom liefern (können), kann zusammenfassend und anknüpfend Folgendes
festgehalten werden: dass in der Ultraschalldiagnostik auf spezifische sowie auf weniger
spezifische bzw. unspezifische Hinweiszeichen geachtet wird, die gehäuft bei
Chromosomenstörungen (und auch Fehlbildungen und Krankheiten) auftreten. Wird ein
solches Hinweiszeichen entdeckt, so legt der Gynäkologe Erich Hafner (2000, 22) die
Empfehlung nahe, „ein genaues Markerscreening an einem spezialisierten Zentrum“
durchführen zu lassen. Wird auch in diesem PND-Zentrum bloß ein isolierter Marker
gefunden und ist die schwangere Frau unter 35 Jahre, so besteht keine Eingriffsindikation
(ebd.). Werden jedoch zusätzliche Hinweiszeichen gefunden, was nicht selten der Fall ist,
„spricht das auch bei Frauen unter 35 für die Durchführung der Karyotypisierung21“ (ebd.;
Hervorhebung L.H.). Wenn also berücksichtigt wird, dass im Zuge der
Ultraschalluntersuchungen häufig eine Vielzahl solcher Marker festzustellen ist, all diese
Hinweiszeichen auch bei gesunden bzw. nicht-behinderten Kindern auftreten können „… und
daher unspezifisch sind, sollten sie jedoch nicht im Screening benutzt werden. Umgekehrt
können sie in Kombination mit den Hardmarkern wegweisend sein. Darüber hinaus können
sie zusammen mit anderen Markern und einem erhöhten mütterlichen Alter durchaus eine
21 Unter Karyotypisierung ist das Erstellen des Chromosomensatzes einer fetalen Zelle mittels invasiver
pränataldiagnostischer Verfahren (z.B. Amniozentese) zu verstehen (Strachota 2002, 287).
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Indikation zur Chromosomenanalyse darstellen“ (Batukan et al. 2003, 376). Anhand der zwei
letztgenannten Zitate wird die Diskrepanz hinsichtlich der Nutzung bzw. Nicht-Nutzung
dieser sonographischen Softmarker sowie hinsichtlich der Indikationsstellung weiterführender
invasiver Verfahren bei Vorliegen mehrerer solcher Marker ersichtlich. Eine aus dem Einsatz
dieser vielfältigen Softmarker resultierende und eng mit der eben genannten Diskrepanz
verbundene Problemlage kann wie folgt ausgemacht werden: In den vergangenen Jahren
werden auffällige Hinweiszeichen vermehrt in die Beurteilung der Befunde einbezogen. So
muss an dieser Stelle angemerkt werden, dass ÄrztInnen – aus juristischen Gründen –
verpflichtet sind, schwangeren Frauen diese ‚entdeckten’ auffälligen Hinweiszeichen
mitzuteilen (Gasiorek-Wiens [2011], 8). So gründet nun die Problemlage unter anderem darin,
dass viele dieser sonographischen Hinweiszeichen – wie bereits erwähnt – nicht spezifisch
sind, aber dennoch in der einschlägigen Fachliteratur mit einer zumeist irrelevanten Erhöhung
der Altersindikation als Hinweis für beispielsweise Down-Syndrom Erwähnung finden (ebd.).
Daraus resultiert, dass bei Vorliegen eines oder mehrerer Hinweiszeichen/s dies in vielen
Fällen zu einer erheblichen Belastung und Beunruhigung von Seiten der schwangeren
Frauen/Paare führen kann. Abhängig von dem Befund und der Indikation (z.B. erhöhtes
mütterliches Alter) werden folglich nicht selten weitere nicht-invasive und/oder –
insbesondere aber – invasive Verfahren zwecks Abklärung und dem damit einhergehenden
Wunsch nach Klarheit und Beruhigung in Anspruch genommen.
Obwohl nun jeder einzelne dieser Softmarker eine gewisse Wahrscheinlichkeit hinsichtlich
einer Chromosomenabweichung aufweist und bei all den erwähnten isoliert auftretenden
Softmarkern die Wahrscheinlichkeit für das Vorliegen von Down-Syndrom ansteigt, so „sind
sie nicht stark genug, um das Fehlgeburtsrisiko eines Eingriffs (wie Amniozentese,
Chorionzottenbiopsie, Plazentabiopsie und Fetalblutentnahme) in Kauf zu nehmen“ (Hafner
2000, 22). Auch Batukan et al. (2003, 376; Hervorhebung L.H.) betonen den Umstand, dass
ein invasiver Eingriff aufgrund einer erhöhten Wahrscheinlichkeit dann nicht gerechtfertigt
ist,
„… wenn nur ein solcher Softmarker nachweisbar ist, da die Detektionsrate eines
isolierten Markers nicht ausreichend hoch ist. Obwohl eine erweiterte Nackenfalte alleine
die größte Sensitivität und Spezifität zur Detektion der Trisomie 21 besitzt, geht aus
vielen Studien hervor, dass erst eine Kombination von 4-5 Markern die Detektionsrate
deutlich erhöht.“
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So werden mit „mehreren sonographischen Markern … gute ER [Entdeckungsraten] erreicht
(59-75%), die FPR [falsch-positiv Raten] liegen zwischen 5,3 und 26,7%)“ (Hafner 2000, 22;
Hervorhebung L.H.). Voraussetzung hierfür sind jedoch – wie bereits mehrfach erwähnt –
unter anderem hoch auflösende Ultraschallgeräte sowie ein hohes Maß an Erfahrung und
Spezialisierung der durchführenden ÄrztInnen.
Bislang existieren keine einheitlichen oder gar verbindlichen Empfehlungen, ob etwa bei
Vorliegen eines oder auch mehrerer sonographischer Softmarker zwecks Abklärung invasive
Verfahren zum Einsatz kommen sollen oder nicht.
Das Organscreening wird im österreichischen Mutter-Kind-Pass zwischen der 18. und 22.
SSW empfohlen, da gerade in diesem Zeitraum eine gute Detaildarstellung der Organe
erfolgen kann. Dieses Untersuchungsverfahren zielt auf die Entdeckung von etwaigen
organischen Abweichungen des ungeborenen Kindes und wird in der Literatur explizit auch
als ‚Fehlbildungsscreening’ bezeichnet (vgl. Ensel 2002, 13). So werden bei diesem
Verfahren die „inneren Organe (Gehirn, Herz, Nieren, Magen etc.) sowie die Extremitäten
und Körperstrukturen des Kindes auf Auffälligkeiten hin untersucht“ (Strachota 2006b, 15).
Mit einem (möglichen) Down-Syndrom können häufig – wie bereits erwähnt – auch fetale
Herzfehler einhergehen (Entezami/Becker 1995, 185; Chaoui 2003a, 154f). Aus diesem
Grund wird beim Organscreening eine genaue Untersuchung des fetalen Herzens
vorgenommen, wenn bei der Durchführung einer Nackentransparenzmessung die fetale
Nackentransparenz oberhalb des Grenzwertes lag. So können durchaus auch organische
Abweichungen mit Chromosomenstörungen korrelieren.
Die dritte im Mutter-Kind-Pass empfohlene Ultraschalluntersuchung, die – wie bereits
erwähnt – zwischen der 30. und 34. SSW vorgesehen ist, „stellt im Wesentlichen eine
Verlaufskontrolle dar. So wird beispielsweise das Größenwachstum des Kindes kontrolliert,
die Kindslage, der Sitz der Plazenta und die Fruchtwassermenge bestimmt“ (Strachota 2006b,
15).
Tritt eine Wachstumsretardierung oder gar ein Wachstumsstillstand beim ungeborenen Kind
auf, dann wird zumeist eine weitere Abklärung mittels Doppler-Ultraschall nahegelegt (ebd.,
16). Denn der Doppler-Ultraschall – als nicht-invasives pränataldiagnostisches Verfahren,
das dreidimensionale Ultraschallbilder liefert – „lässt Rückschlüsse auf die Ätiologie der
Wachstumsverzögerung [bzw. des Wachstumsstillstandes] zu und hilft, den aktuellen fetalen
Zustand zu evaluieren“ (Henrich et al. 2005, 12). In kritischen Situationen, d.h. bei
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Risikoschwangerschaften, wird eine Untersuchung der venösen Gefäße des ungeborenen
Kindes hinzugezogen (ebd., 12ff), was etwas präziser formuliert bedeutet, dass „die
Blutströmungsgeschwindigkeit in den Gefäßen des Kindes gemessen [wird], um festzustellen,
ob das Kind von der Plazenta ausreichend mit Sauerstoff und entsprechenden Nährstoffen
versorgt wird“ (Strachota 2006b, 16). Auf diese Weise kann im Falle einer
Risikoschwangerschaft der bestmögliche Zeitpunkt für die Geburt des Kindes abgewogen
werden (ebd.).
Um Ultraschallverfahren und vor allem akkurate pränatale Fehlbildungsdiagnostik
durchführen zu können, bedarf es an hoher Qualität der hierfür zum Einsatz kommenden
technischen Geräte, vielmehr noch eines hohen Maßes an Übung, Erfahrung und
Spezialisierung von Seiten der durchführenden UltraschalldiagnostikerInnen (Hafner 2000,
22; Strachota 2002, 286). In Bezug auf die Qualität der Ultraschallgeräte und der
erforderlichen Erfahrung der Durchführenden sei an dieser Stelle der technologische
Fortschritt erwähnt: So sind der farbkodierte Doppler-Ultraschall, der 3D-Ultraschall aber
auch der 4D-Ultraschall nicht selten zum integralen Bestandteil der Ultraschalldiagnostik
geworden. Insbesondere hat sich die dreidimensionale Ultraschall-Darstellung in der
medizinischen Schwangerenvorsorge etabliert, nicht zuletzt aufgrund der wachsenden
Nachfrage von Seiten der schwangeren Frauen/Paare (Wisser 2005, 32). So eröffnet sich
durch dieses Verfahren die Möglichkeit, „die Oberflächendarstellung [des ungeborenen
Kindes] … in quasi Echtzeit (mit 8-16 Bildern pro Minute) zu generieren“ (ebd.). Auf diese
Weise „können Details des Feten in bisher nicht gekannter Plastizität abgebildet werden. Im
wahrsten Sinne kann dem ungeborenen Kind auf den Mund und auf die Finger gesehen
werden“ (ebd.). Beispielhaft lassen sich, so Wisser (ebd., 32f) weiter, „echoarme Strukturen,
wie Gefäße und flüssigkeitsgefüllte Hohlräume plastisch zur Abbildung bringen ...“
Auffällige Oberflächenbefunde, wie z.B. das fetale Skelett (Spina bifida) oder die Lippen-
Kiefer-Gaumen-Spalte sind mittels dieses 3D-Verfahrens besser auffindbar als mit
konventionellen Verfahren (ebd., 33; Herbst 2007, 131). Ebenso wird der 4D-Ultraschall
eingesetzt, welcher mittels vierdimensionaler Aufnahmen beispielsweise Kindsbewegungen
in Echtzeit beobachten lässt (Herbst 2007, 131). Dieses pränataldiagnostische Verfahren
„liefert also ‚laufende Bilder’“ (ebd.) des ungeborenen Kindes. So kommen demnach die
Bezeichnungen Babyfernsehen und Intrauterinkino nicht von ungefähr.
Beim Combined-Test (CT), der zwischen der 10. und 14. SSW durchgeführt wird, wird das
Ergebnis der Nackentransparenzmessung des ungeborenen Kindes mit zweierlei
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Schwangerschaftshormonen, die aus dem mütterlichen Blut gewonnen werden, kombiniert
(Strachota 2006b, 16f). Bei den zwei Hormonen aus dem Blut der Schwangeren handelt es
sich um das PAPP-A (Pregnancy Associated Plasma Protein A) sowie um das freie ß-HCG
(Humanes Chorion Gonadotropin). Mit diesen Werten sowie unter Berücksichtigung des
Alters der Schwangeren kann nun mittels eines Computerprogramms eine
Wahrscheinlichkeitsberechnung für etwaige Chromosomenaberrationen, wie z.B. Down-
Syndrom, durchgeführt werden (ebd., 17). Bereits wenige Tage nach Durchführung des
Combined-Tests liegt das Ergebnis vor (ebd., 16). Üblicherweise sinkt im Laufe der
Schwangerschaft der Wert des ß-HCG im mütterlichen Blut, bei einem (möglichen) Down-
Syndrom ist dieser Wert jedoch erhöht (Snijders/Nicolaides 2004, 22). Mit dem Wert des
PAPP-A verhält es sich genau umgekehrt: Im Regelfall steigt dieser im Verlauf der
Schwangerschaft an, wird ein Kind mit Down-Syndrom erwartet, so sinkt dieser Wert (ebd.).
Das bedeutet nun: Je höher der Wert des ß-HCG ist und je niedriger der des PAPP-A, umso
größer ist die Wahrscheinlichkeit eines (möglichen) Down-Syndroms. Auch bei diesem nicht-
invasiven pränataldiagnostischen Verfahren ist also lediglich von einer Wahrscheinlichkeit
die Rede, nicht aber von einer Diagnose hinsichtlich einer (möglichen)
Chromosomenveränderung.
Zwischen der 14. und 16. SSW kann eine Blutuntersuchung des mütterlichen Blutes auf
Alpha-Feto-Protein (AFP) durchgeführt werden, die ebenfalls zu den nicht-invasiven
pränataldiagnostischen Untersuchungsverfahren zählt (Theile 1998, 41). Beim AFP handelt es
sich um „ein Eiweiß, das vom Kind ausgeschieden wird und über das Fruchtwasser ins
mütterliche Blut gelangt“ (Strachota 2006b, 17). Ist dieser spezifische Proteinwert erniedrigt,
so kann dies unter anderem auf eine chromosomale Abweichung, insbesondere Down-
Syndrom, beim ungeborenen Kind hinweisen (Theile 1998, 41). Ist der AFP-Wert jedoch
erhöht, so kann dies einen Hinweis auf das Vorliegen eines Neuralrohrdefektes (z.B. Spina
bifida) sowie auf die Fehlbildung des Zentralnervensystems Anenzephalie liefern (ebd.).
Der Triple-Test wird zwischen der 16. und 18. SSW durchgeführt (Lux 2007, 30), zählt
ebenso zu den nicht-invasiven Verfahren und liefert daher nur „Hinweise auf ein erhöhtes
Risiko für das Vorliegen einer Chromosomenanomalie [insbesondere Down-Syndrom; Anm.
L.H.] beim Fötus aus einer Untersuchung des mütterlichen Blutes …“ (Hennen et al. 2000, 9).
Dieser Test basiert auf der Annahme einer Korrelation von drei Parametern – die aus dem
mütterlichen Blut gewonnen und ferner näher bestimmt werden, nämlich das zuvor erwähnte
Eiweiß Alpha-Feto-Protein (AFP), das ebenso zuvor erwähnte schwangerschaftsspezifische
Hormon Humanes Chorion Gonadotropin (freies ß-HCG) sowie das
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schwangerschaftsspezifische Hormon unkonjugiertes Östriol – mit chromosomalen
Abweichungen, insbesondere Down-Syndrom oder Neuralrohrdefekten beim ungeborenen
Kind (Lux 2007, 29f). Je höher der Wert des ß-HCG, je niedriger der AFP-Wert und je
niedriger der Östriol-Wert, umso größer ist die Wahrscheinlichkeit eines (möglichen) Down-
Syndroms (Gasiorek-Wiens [2010], 3). Mit Hilfe eines Computerprogramms werden diese
Werte nun mit dem Alter der Schwangeren und der Dauer der Schwangerschaft in Beziehung
gesetzt (Strachota 2006b, 17). Auf diese Weise ergeben sich
Wahrscheinlichkeitsberechnungen für chromosomale Abweichungen (insbesondere Down-
Syndrom), Fehlbildungen des Zentralnervensystems (z.B. Anenzephalie) oder Fehlbildungen
der Wirbelsäule und des Rückenmarks (z.B. Spina bifida) (ebd., 17f). „Das Ergebnis dieses
Bluttests liegt nach einer Woche vor“ (ebd., 17).
Angesichts der Tatsache, dass der Triple-Test nicht nur relativ hohe falsch-positiv Raten
liefert, sondern auch – im Hinblick auf die hohen falsch-positiv Raten – eine weitgehend
unberechtigte Steigerung einer Inanspruchnahme invasiver Verfahren bewirkte (Hennen et al.
2000, 71) und damit verbunden auch eine erhebliche Beunruhigung unter den schwangeren
Frauen erzeugt, ist nach Aussagen des Gynäkologen Adam Gasiorek-Wiens ([2010], 3) „der
Triple Test in den letzten Jahren deutlich zurückhaltender eingesetzt worden, oder es wird
primär darauf verzichtet.“ So ist die Tendenz erkennbar, einerseits von einer breiten
Anwendung des Triple-Tests weitestgehend abzusehen, andererseits künftig Wege zu finden,
falsch-positiv Raten möglichst gering (bei circa 1%) zu halten und folglich die hohe Zahl der
Inanspruchnahmen invasiver Testverfahren und damit einhergehende Fehlgeburtsrisiken
künftig mehr und mehr zu vermeiden (vgl. Wright et al. 2010, 27).
An dieser Stelle kann zusammenfassend und weiterführend festgehalten werden, dass die
eben dargestellten nicht-invasiven pränataldiagnostischen Untersuchungsverfahren bloß
Hinweise auf (mögliche) Chromosomenabweichungen und Fehlbildungen liefern können. Für
eine weitere Abklärung eines auffälligen Ergebnisses infolge der Inanspruchnahme der
bislang erwähnten nicht-invasiven pränataldiagnostischen Verfahren sind nachfolgende
Untersuchungen indiziert, die eine eindeutige Diagnose liefern. Demgemäß legen die
Ultraschalluntersuchung sowie biochemische Serum-Tests nicht selten „die Schiene für
pränataldiagnostisch-invasive Maßnahmen wie Fruchtwasserpunktion, Chorionzottenbiopsie
und Chordozentese (Maier 2000, 128). Dabei gilt anzumerken, dass sich schwangere
Frauen/Paare zumeist unter erhöhtem Druck – vor allem unter enormem Zeitdruck – sowie
unter nicht zu vernachlässigender psychischer Belastung für oder gegen eine
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Inanspruchnahme von invasiver Pränataldiagnostik zu entscheiden haben (vgl. Strachota
2004a, 114). Hierorts sei aber auch erwähnt, dass nicht-invasive Verfahren dann Beruhigung
und Erleichterung bei den einzelnen schwangeren Frauen/Paaren schaffen können und die
Inanspruchnahme weiterer, beabsichtigter invasiver Verfahren vermieden werden kann, wenn
nach dem Einsatz nicht-invasiver Verfahren ein unauffälliges Ergebnis vorliegt (ebd. 2006b,
19).
Mit Hilfe des Einsatzes der nicht-invasiven Verfahren zu einem möglichst frühen Zeitpunkt
der Schwangerschaft soll im Wesentlichen der unbefriedigenden Situation hinsichtlich der
invasiven Verfahren und ihren hohen Fehlgeburtsrisiken Abhilfe geschaffen werden.
Grundsätzlich kann aber nach derzeitigem Stand der Dinge festgehalten werden, dass
gegenwärtig (noch) eine gewisse Gebundenheit an invasive Verfahren besteht: Sie sind es, die
einzig und allein Diagnosen liefern, die mit einer sehr hohen (jedoch nicht absoluten)
Sicherheit hinsichtlich ihres Ergebnisses verbunden sind. So erweisen sich invasive Verfahren
zwecks weiterer Abklärung (noch) als notwendig, auch wenn unter den MedizinerInnen – wie
bereits erwähnt – die Tendenz besteht, von diesen Verfahren mehr und mehr Abstand zu
nehmen, was auch auf die damit verbundenen Risiken, wie beispielsweise ein
eingriffsbedingtes Abortrisiko, zurückzuführen ist.
1.1.2 Invasive Verfahren
Unter invasiven Verfahren sind all jene vorgeburtlichen Untersuchungsverfahren zu
verstehen, die eines chirurgischen Eingriffes in den Körper der schwangeren Frau bedürfen
(Strachota 2006b, 13) und – im Gegensatz zu nicht-invasiven Verfahren – nicht-bildgebend
sind. Diese vorgeburtlichen Methoden werden als risikoreicher eingestuft, da eine direkte
Gefährdung für das ungeborene Kind besteht bzw. ein invasiver Eingriff mit einem erhöhten
Fehlgeburtsrisiko verbunden ist – wobei je nach invasiver Untersuchungsmethode die
statistischen Angaben des Abortrisikos variieren. Aber auch die Erfahrung im Umgang mit
der Durchführung invasiver Methoden von Seiten der UntersucherInnen entscheidet
maßgeblich über die Höhe des Risikos für eine eingriffsbedingte Fehlgeburt: So liegen die
Risikowerte bei unerfahrenen UntersucherInnen weit höher als bei jenen, die bereits
Erfahrungswerte aufweisen können (vgl. Henrich 2005, 15). Auslöser einer Fehlgeburt
können beispielsweise Infektionen, Verletzungen, Verlust von Fruchtwasser, verfrühte
Wehen, Blutungen oder Infektionen sein – dabei bewegen sich die Angaben des Risikos einer
Fehlgeburt bei 1% (Theile 1998, 42f). Aus diesem Grund werden invasive Methoden nicht
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1routinemäßig eingesetzt. Es müssen bestimmte Indikationen vorliegen, damit invasive
Verfahren zur Anwendung kommen (dürfen)22.
Bevor nun ausführlicher auf die verschiedensten, gängigsten invasiven Methoden der
Pränataldiagnostik eingegangen wird, werden vorab in aller Kürze die häufigsten Indikationen
einer Inanspruchnahme von invasiver Pränataldiagnostik erläutert.
Um invasive Verfahren innerhalb der pränatalen Diagnostik anwenden zu können, bedarf es
per definitionem diverser Indikationen zur berechtigten Inanspruchnahme dieser. Es müssen
demnach ganz bestimmte hinreichende Gründe vorliegen, welche den medizinischen Eingriff
und somit eine gezielte Suche nach (genetisch bedingten) Fehlbildungen sowie Krankheiten
und Behinderungen des Ungeborenen rechtfertigen. Liegt bei schwangeren Frauen zumindest
eine Indikation vor, zählen diese sodann zur sogenannten Risikogruppe.
Das erhöhte mütterliche Alter (über 35 Jahre23) zählt gegenwärtig zur klassischen Indikation
der Inanspruchnahme invasiver pränataldiagnostischer Verfahren. Der Einsatz der
Altersindikation in der pränatalen Diagnostik kann unter anderem darauf zurückgeführt
werden, dass – statistischen Angaben zufolge – mit einem erhöhten Alter die
Wahrscheinlichkeit für Chromosomenabweichungen, wie z.B. Down-Syndrom, linear ansteigt
(Wassermann/Rohde 2009, 53; vgl. Baumann-Hölzle/Kind 1998, 133; Köbsell 1992, 31). Die
Wurzeln dieser Erkenntnis gründen jedoch nicht nur auf den in den letzten Jahrzehnten
erhobenen statistischen Daten, sondern können auch folgendem Umstand zugeschrieben
werden: Bereits zu Beginn des 20. Jahrhunderts ging aus ersten systematischen
Untersuchungen an Kindern mit Down-Syndrom der Zusammenhang zwischen dieser
Chromosomenanomalie und dem mütterlichen Alter in der Schwangerschaft hervor
(Schwärzler 2003, 20). Nach der Etablierung des invasiven Verfahrens der Amniozentese in
die medizinische Schwangerenvorsorge war das Alter der schwangeren Frauen die alleinige
Indikationsstellung, welches diesen Eingriff rechtfertigte (ebd.). Mitte der 70er Jahre des
vergangenen Jahrhunderts wurde „eher aus politisch-ökonomischen Erwägungen denn aus
medizinischen Überlegungen das 35. Lebensjahr als ‚cut-off’-Wert festgelegt“ (ebd., 20f),
22 Dabei gilt es zu berücksichtigen, dass aufgrund des Vorliegens einer Indikation nicht nur die Schiene für
weitere invasive Verfahren gelegt wird, sondern somit „auch eine Indikation für einen
Schwangerschaftsabbruch gegeben ist“ (Schroeder-Kurth 1988, 187).
23 Hierorts sei angemerkt, dass über die Jahre hinweg „die Altersempfehlung als Indikation weitgehend
gefallen“ (Schindele 2001, 60) ist, und zwar relativ rapide von 40 Jahre auf 38 Jahre und schließlich auf 35
Jahre (ebd.).
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was nach Angaben des Autors (ebd., 21) zufolge auf willkürlicher Basis geschah (vgl.
Baumann-Hölzle/Kind 1998, 133). So verkörpert diese mehr oder minder willkürliche
Grenzziehung des mütterlichen Alters „keineswegs einen Sprung in der mit dem Alter
langsam ansteigenden Risikokurve“ (Baumann-Hölzle/Kind 1998, 133). Solch einen
„‚statistischen Sprung’ gibt es … bei der Frau erst mit 41 Jahren“ (Köbsell 1992, 31). Faktum
ist, dass zum damaligen wie auch gegenwärtigen Zeitpunkt eine schwangere Frau über 35
Jahre – aufgrund der erhöhten Wahrscheinlichkeit ein Kind mit einer chromosomalen
Abweichung (vor allem Down-Syndrom) zu gebären – gewissermaßen automatisch zur
Risikogruppe zählte bzw. zählt. Die behandelnden ÄrztInnen obliegen der Verpflichtung, all
jene Frauen ab diesem Alter auf die erhöhte Wahrscheinlichkeit aufmerksam zu machen.
Als ein weiterer Grund, welcher den Einsatz der medizinischen Maßnahme des invasiven
Eingriffs rechtfertigt, seien hierorts auffällige Ergebnisse bei vorangegangenen nicht-
invasiven pränataldiagnostischen Untersuchungen angeführt. Nach derzeitigem Stand sind es
einzig und allein invasive Verfahren, die – wie bereits mehrfach erwähnt – eindeutige
Diagnosen liefern können. Somit ist deren Inanspruchnahme dann indiziert, wenn – aufgrund
zumindest eines auffälligen biochemischen Serumtests und/oder zumindest eines auffälligen
sonographischen Ergebnisses – diagnostische Klarheit erwünscht ist bzw. nahegelegt wird.
Die Altersindikation sowie die Indikation eines auffälligen Ergebnisses bei vorangegangenen
nicht-invasiven pränataldiagnostischen Untersuchungsverfahren werden in zunehmendem
Maße von der psychologischen Indikation abgelöst. In der Literatur wird diese Indikation
häufig auch als Angstindikation beschrieben (vgl. Ensel 2002, 13). Dies bedeutet, dass nicht
nur schwangere Frauen mit erhöhtem Alter sowie mit einem auffälligen Ergebnis, sondern
auch Frauen unter 35 Jahren ohne eine a priori erhöhte Wahrscheinlichkeit für beispielsweise
chromosomale Abweichungen sowie ohne Vorliegen eines auffälligen Ergebnisses invasive
Verfahren der Pränataldiagnostik in Anspruch nehmen können und zwar aus folgendem
Grund: Angst vor genetischen Abweichungen beim Ungeborenen (Wiedebusch 1997, 130). So
geraten zusehends vor allem auch jüngere Frauen, die bloß eine geringe Wahrscheinlichkeit
für das Auftreten einer Chromosomenanomalie beim ungeborenen Kind aufweisen, in diesen
regelrechten Automatismus einer Inanspruchnahme von invasiver PND.
Als begründet erweist sich ein medizinischer invasiver Eingriff bei schwangeren Frauen
ferner auch dann, wenn bereits ein Kind mit einer Behinderung geboren wurde und somit eine
erhöhte Wiederholungswahrscheinlichkeit besteht, erneut ein Kind mit einer Behinderung
auszutragen (Willenbring 1999, 23). Auch bei Vorliegen oder Vermutung einer pränatal
diagnostizierbaren Erbkrankheit in der Familie kann die Durchführung invasiver Verfahren
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aufgrund der erhöhten Wiederholungswahrscheinlichkeit erfolgen (Strachota 2006b, 7). Je
höher der Schweregrad der genetisch bedingten Krankheit bzw. Behinderung – sowohl des
ungeborenen als auch des bereits geborenen Kindes –, desto eher werden die Weichen für die
Indikation invasiver PND gestellt (Schroeder-Kurth 1988, 181). Invasive
pränataldiagnostische Verfahren sind weiters bei vorangegangenen Fehlgeburten indiziert
(Strachota 2006b, 7). Nicht zuletzt ist der Einsatz von invasiven Verfahren bei schädlichen
Einwirkungen wie Strahlenbelastung und Medikamenteneinnahme während der
Schwangerschaft gerechtfertigt (ebd.).
Zumeist werden – wie zuvor erwähnt – invasive Methoden der pränatalen Diagnostik dann in
Anspruch genommen, wenn infolge der durchgeführten nicht-invasiven Methoden ein
auffälliges bzw. unklares Ergebnis oder auch andere eben genannte Indikationen vorliegen.
Zu den gängigsten invasiven vorgeburtlichen Methoden zählen die Chorionzottenbiopsie
(CVS) und die Amniozentese (AF), die nun im Folgenden dargestellt werden. Etwas seltener
werden die Chordozentese oder die Fetoskopie als invasive Methoden eingesetzt.
Die Chorionzottenbiopsie (CVS, Chorion(ic) Villi Sampling) zählt zu den invasiven, nicht-
bildgebenden Untersuchungsverfahren und wird „im Regelfall zwischen der 10. und 12. SSW
ambulant und ohne Narkose durchgeführt …“ (Strachota 2006b, 19). Um mit dieser Methode
unter anderem Aufschluss über Chromosomenveränderungen, Muskel-, Blut- und
Stoffwechselkrankheiten sowie mittels Analysen der Desoxyribonukleinsäure (DNS; engl.
DNA) genetisch bedingte Erkrankungen zu erhalten (Lux 2007, 34), wird unter
Ultraschallkontrolle „eine Hohlnadel durch den Bauch der Mutter an den Mutterkuchen
herangeführt, um Gewebe aus den Chorionzotten zu entnehmen“ (Strachota 2006b, 19). Die
Chorionzotten sind genetisch fetalen Ursprungs, d.h. ihre Zellkerne „enthalten dieselbe
Erbinformation wie die Körperzellen des Kindes“ (ebd.). Aus den Chorionzotten entwickelt
sich ab der 13. SSW die Plazenta, wo sodann von der Plazentabiopsie oder auch
Plazentapunktion die Rede ist (ebd.). Eine Plazentapunktion kann dann angewandt werden,
wenn ein rasches Ergebnis bei einer fortgeschrittenen Schwangerschaft erforderlich bzw.
erwünscht ist (Wieacker/Steinhard 2010, 858). Das Ergebnis dieser in einem Labor
untersuchten transabdominal gewonnenen Gewebsprobe liegt binnen ein bis drei Tagen vor
(Strachota 2006b, 19f). Der Vollständigkeit halber sei an dieser Stelle eine weitere
Möglichkeit der Durchführung der Chorionzottenbiopsie angeführt, die aber aufgrund ihres
erhöhten Eingriffrisikos gegenwärtig selten angewandt wird: Unter Ultraschallsicht wird
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transvaginal (transzervikal) ein Katheter durch die Vagina in den Gebärmutterhals (Zervix)
und weiter in die Plazenta geschoben, um so fetales Chorionzottengewebe entweder mittels
Absaugung oder mittels Biopsie – unter Verwendung entsprechender Instrumente – zu
gewinnen (Stengel-Rutkowski 1997, 55; Strachota 2002, 288).
Als Vorteile dieser Methode werden in der einschlägigen Literatur im Vergleich zu anderen
invasiven Verfahren (vor allem im Vergleich zur Amniozentese) häufig die schneller
vorliegenden Ergebnisse sowie die Anwendung zu einem frühen Zeitpunkt in der
Schwangerschaft angeführt (vgl. Lux 2007, 34). Dies hat zur Folge, dass dadurch „ein
Schwangerschaftsabbruch noch im 1. Schwangerschaftstrimenon möglich“ (Ensel 2002, 13;
vgl. Friedrich et al. 1998, 10; Strachota 2002, 288) wird – und zwar mittels Absaugmethode.
Als ein Nachteil dieser Methode kann an dieser Stelle der von einigen schwangeren Frauen
als überaus unangenehm und schmerzhaft empfundene, operative Eingriff bei einer
transabdominalen CVS angeführt werden (Strachota 2006b, 20; Lux 2007, 34). Ein
wesentlicher Nachteil des Verfahrens der CVS erweist sich ferner darin, dass ein erhöhtes
Fehlgeburtsrisiko besteht. So liegt das Risiko einer Fehlgeburt nach Inanspruchnahme einer
Chorionzottenbiopsie – je nach Studie – zwischen Werten um 0,5% und 5% (Ensel 2002, 13).
Folgen dieses invasiven Eingriffes können etwa auch schwerwiegende kindliche
Fehlbildungen an Fingern, Zehen, Zunge oder Unterkiefer sein (Lux 2007, 34). Wird
irrtümlicher Weise mütterliches Gewebe entnommen, so leidet zudem die Aussagekraft des
Ergebnisses darunter (ebd.).
Bei der Amniozentese, die im Nachstehenden nun näher erläutert wird, bewegen sich die
Angaben über das Fehlgeburtsrisiko – auch hier wieder je nach Studie – zwischen Werten um
0,5% und 2,5% (Ensel 2002, 13; Strachota 2006b, 22; Lux 2007, 35), d.h. dass infolge der
Durchführung einer Chorionzottenbiopsie die Wahrscheinlichkeit einer Fehlgeburt etwas
erhöht ist als nach einer Amniozentese.
Auch die Amniozentese (AC, auch Fruchtwasserpunktion genannt) ist – wie die
Chorionzottenbiopsie – ein invasives, nicht-bildgebendes Untersuchungsverfahren, das für
gewöhnlich zwischen der 15. und 18. SSW ambulant und ohne Narkose durchgeführt wird
(Strachota 2006b, 21). Hierfür ist aber – im Gegensatz zur Chorionzottenbiopsie – eine
Zellkultivierung erforderlich: So wird bei der Amniozentese „unter Ultraschallkontrolle eine
Hohlnadel durch den Bauch der Mutter gestoßen“ (ebd.), um aus der Fruchtblase (Amnion)
die im Fruchtwasser enthaltenen, abgelösten Zellen des ungeborenen Kindes zu entnehmen
und ferner zu kultivieren (ebd.; Stengel-Rutkowski 1997, 50; Lux 2007, 35). Die punktierte
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Stelle in der Eihaut schließt sich wieder, die Menge des entnommenen Fruchtwassers wird
binnen weniger Tage nachproduziert (Stengel-Rutkowski 1997, 50).
Ziel der Amniozentese sowie der darauffolgenden Zellkultivierung ist der Erhalt einer
Chromosomenanalyse und/oder DNA-Analyse. Aufgrund der Entwicklung des invasiven
Verfahrens der Amniozentese „wurde es Ende der 60er Jahre [des vergangenen Jahrhunderts]
möglich, aus dem Fruchtwasser eine Chromosomenanalyse durchzuführen … Ab diesem
Zeitpunkt wurde die Fruchtwasseruntersuchung vorwiegend zur Suche nach
Chromosomenstörungen, insbesondere der Trisomie-21, in der Schwangerschaft verwendet“
(Schwärzler 2003, 20). Neben Chromosomenveränderungen (wie Trisomie 21, Trisomie 13
und 18) können mittels Amniozentese Neuralrohrdefekte (wie Spina bifida), Muskel- und
Stoffwechselerkrankungen oder andere genetisch bedingte Erkrankungen festgestellt werden
(Strachota 2006b, 21; Lux 2007, 35). Ein Ergebnis nach der Durchführung einer
Amniozentese liegt im Regelfall nach zwei bis vier Wochen vor (Strachota 2006b, 21).
Die Aussagesicherheit der Diagnose nach einer Amniozentese ist sehr hoch: Die
Chromosomenuntersuchungen liefern bis zu 99% genaue Ergebnisse, die Diagnostik von
Neuralrohrdefekten erfolgt mit 90%iger Sicherheit (ebd., 22).
Wie bereits erwähnt, beinhaltet neben all den anderen invasiven Verfahren auch die
Amniozentese ein gewisses Risiko einer Fehlgeburt: In der Literatur lassen sich Werte
hinsichtlich eines Fehlgeburtsrisikos nach Durchführung einer Amniozentese zwischen 0,5%
und 2,5% ausmachen (Weigert 2001, 84; Strachota 2006b, 22; Lux 2007, 35), im
Allgemeinen wird jedoch ein Wert von etwa 1% angeführt (Strachota 2004a, 130). Dabei gilt
es anzumerken, dass – wie auch bei dem zuvor dargestellten invasiven Verfahren der
Chorionzottenbiopsie – das Fehlgeburtsrisiko nicht unmaßgeblich von der Erfahrung der
durchführenden ÄrztInnen abhängt (ebd. 2006b, 22). Komplikationen, welche mit der
Amniozentese assoziiert sind, können sowohl die schwangere Frau als auch das ungeborene
Kind betreffen (Holzgreve et al. 1995, 89). Mütterliche Komplikationen während der
Schwangerschaft können sich – als Folge des operativen Eingriffs – beispielsweise in Form
von Kontraktionen der Gebärmutter, leichten Blutungen und etwas seltener in Form von
Infektionen äußern (Strachota 2006b, 22). Kindliche Komplikationen bzw. Auffälligkeiten als
mögliche Folge einer Amniozentese treten weit häufiger auf (Holzgreve et al. 1995, 90). So
können beim Kind postnatal Atemstörungen, Fehlhaltungen und Punktionsverletzungen wie
beispielsweise kleinere stichförmige Narben der Haut ausgemacht werden (Stengel-
Rutkowski 1997, 52). Gravierende Verletzungen, „wie sie in der Anfangszeit der
Pränataldiagnostik in Einzelfällen dokumentiert wurden“ (Stengel-Rutkowski 1997, 52; vgl.
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Holzgreve et al. 1995, 90), sind gegenwärtig selten auszumachen, was auf die technologische
Weiterentwicklung des Ultraschalls und ferner auf die Erfahrung sowie Kompetenz der
durchführenden ÄrztInnen zurückgeführt werden kann (Stengel-Rutkowski 1997, 52f).
Die Gefahr einer (gegebenenfalls auch mehrmaligen) Wiederholung der Punktion besteht
dann, wenn „keine24 oder nicht ausreichend fetale Zellen entnommen werden“ (Lux 2007, 35)
oder „keine Zellen des Kindes gezüchtet (‚Kulturversager’) – und daher auch nicht untersucht
– werden“ (Strachota 2004a, 131) konnten.
Im Folgenden werden die Chordozentese sowie die Fetoskopie, die als invasive Verfahren
gegenwärtig jedoch nur noch selten zum Einsatz kommen, der Vollständigkeit halber
lediglich anskizziert.
Bei der Chordozentese (auch Nabelschnurpunktion, Fetal Blood Sampling - FBS) wird in
etwa zwischen der 20. und 23. SSW unter Ultraschallkontrolle eine Hohlnadel durch die
Bauchdecke und die Plazenta der schwangeren Frau gestoßen und aus der Nabelschnurvene
des ungeborenen Kindes Blut entnommen (Theile 1998, 45; Lux 2007, 35f). Das gewonnene
fetale Zellmaterial wird ebenso zur Erstellung eines Chromosomensatzes und/oder einer
DNA-Analyse herangezogen (Lux 2007, 35). Ein unklares Ergebnis eines vorangegangenen,
durchgeführten invasiven Verfahrens (Amniozentese und/oder Chorionzottenbiopsie) gilt als
Hauptindikation einer Nabelschnurpunktion (ebd.). Ein Verdachtsmoment auf fetale
Infektionen (beispielsweise Röteln oder Herpes) kann eine weitere Indikation für eine
Inanspruchnahme einer Chordozentese sein (Theile 1998, 45; Lux 2007, 35). Mit Hilfe der
Chordozentese können zudem Aussagen über die fetale Anämie sowie die
Blutgruppenbestimmung gemacht werden. Die Risiken einer Fehlgeburt liegen in etwa bei 2%
(Theile 1998, 45).
Die Fetoskopie (Fruchtspiegelung) wird gegenwärtig lediglich zur Entnahme fetaler
Hautgewebeproben durchgeführt, wenn ein erhöhtes Risiko einer schweren genetisch
bedingten Hautkrankheit besteht (Theile 1998, 45). Die technisch aufwendige Durchführung
einer Fetoskopie ist nur unter ganz bestimmten Voraussetzungen möglich (vgl. ebd.),
unterliegt demnach einer strengen Indikation und erfolgt gegenwärtig nur mehr in indizierten
Einzelfällen, da die verfeinerten Ultraschallmethoden diese Art der Untersuchung weitgehend
ersetzt haben (ebd.; Lux 2007, 36). Zudem besteht ein erhöhtes Eingriffsrisiko.
24 „Die Wahrscheinlichkeit, dass keine fetalen Zellen gewonnen werden, liegt bei entsprechender Erfahrung
[der durchführenden ÄrztInnen] unter 1 %“ (Wieacker/Steinhard 2010, 859).
42
Ein relativ junges Verfahren der Auswertung des mittels invasiver Verfahren wie der
Amniozentese oder der Chorionzottenbiopsie gewonnenen fetalen Zellmaterials ist die FISH-
Technik (Fluoreszens-in-situ-Hybridisierung). Dieses Verfahren ermöglicht eine wesentlich
kürzere Wartezeit – von lediglich 24 Stunden – auf den Befund. Ziel der FISH-Technik ist es,
anhand von fetalem Zellmaterial schnellstmöglich ausschließlich numerische25
Chromosomenveränderungen beim ungeborenen Kind festzustellen bzw. auszuschließen (ebd.
2006b, 22). Strukturelle26 chromosomale Abweichungen lassen sich mittels dieses
Schnelltestverfahrens jedoch nicht feststellen. Somit kann die FISH-Technik nur „bei der
gezielten Bestimmung von Veränderungen der Chromosomen 13, 18, 21 sowie X oder Y“
(ebd.) eingesetzt werden. Unter Verwendung chromosomenspezifischer DNA-Sonden, welche
mit einem fluoreszierenden Marker gekoppelt sind, kann eine solche Untersuchung – mit dem
Ziel des Nachweises bzw. Ausschlusses der Anzahl27 einzelner Gene im Zellkern – des
gegenwärtig (noch) invasiv gewonnen Zellmaterials erfolgen (vgl. Holzgreve et al. 1995,
113f; Scharf 2003, 447).
Wenn mit diesem Testverfahren nur ganz bestimmte numerische aber keine strukturellen
Chromosomenabweichungen nachgewiesen werden können, dann bedeutet dies, dass der
FISH-Test für eine eindeutige diagnostische Klarheit somit an konventionelle invasive
Verfahren, die eine vollständige Karyotypisierung durchführen, gebunden und demnach als
ein zusätzliches Verfahren zu betrachten ist. Zudem ist diese Analyse – im Gegensatz der
Analyse biochemischer Seren – derzeit (noch) mit einem hohen Arbeitsaufwand verbunden
und bedarf an qualifizierten ÄrztInnen (Snijders/Nicolaides 2004, 9). Der FISH-Test als ein –
wie ursprünglich angedachtes, genanalytisches – Verfahren, das eine fetale Zellanalyse nach
einer (routinemäßigen) Blutabnahme bei der schwangeren Frau nach sich zieht, ist aufgrund
des momentanen Standes der technologischen Entwicklung bislang (noch) nicht möglich
(Strachota 2002, 289; Snijders/Nicolaides 2004, 9). Denn die Hauptschwierigkeit besteht
gegenwärtig in einer ungenügenden Anreicherung fetaler Zellen (Lapaire et al. 2005, 273). Es
ist daher noch abzuwarten, „in welchem Ausmaß die Technik der Zellanreicherung verbessert
werden kann, um eine höhere Ausbeute der notwendigen Zellen zu erzielen und
automatisierbar zu werden, damit gleichzeitig eine große Zahl von Proben untersucht werden
kann“ (Snijders/Nicolaides 2004, 9). Gelänge eine Weiterentwicklung dieses Testverfahrens
25 Auf eine Erläuterung des Begriffes numerische Abweichungen sei auf Kapitel 1.2 verwiesen.
26 Auf eine Erläuterung des Begriffes strukturelle Abweichungen sei auf Kapitel 1.2 verwiesen.
27 Bei einem (möglichen) Vorliegen von Down-Syndrom würde das folglich bedeuten, dass der Karyotyp drei
– anstatt wie üblich zwei – fluoreszierende Markierungen aufzeigt (Holzgreve et al. 1995, 114).
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hin zu einem nicht-invasiven (routinemäßig angewandten) Verfahren, das in der frühen
Schwangerschaft eingesetzt werden kann, so hätte dies zur Folge, dass künftig die bislang
durchgeführten invasiven Verfahren mithin irrelevant würden (vgl. Stengel-Rutkowski 1997,
59) und somit auch damit einhergehende Eingriffsrisiken vermeidbar wären.
Die Polymerasekettenreaktion (PCR-Technik, engl. polymerase chain reaction) ist neben der
FISH-Technik ein weiteres Verfahren zur genetischen Untersuchung des fetalen
Zellmaterials, das ein schnelleres Ergebnis hinsichtlich der Chromosomenanalyse liefert
(Herbst 2007, 305). Ein Ergebnis dieses untersuchten fetalen Zellmaterials, das entweder
mittels Chorionzottenbiopsie oder Amniozentese gewonnen wurde, liegt im Regelfall
innerhalb von ein bis zwei Tagen vor (ebd.). Um Abweichungen ausschließlich der
Chromosomen 13, 18, 21 sowie X oder Y aber auch Triploidien (hier sind – wie schon der
Name besagt – alle Chromosomensätze dreifach vorhanden) nachzuweisen bzw.
auszuschließen, „hilft das Enzym Polymerase, die Erbsubstanz DNA (engl. deoxyribo nucleic
acid) zu vervielfältigen“( ebd.). Die Aussagesicherheit der Diagnose ist hoch: So können etwa
95 von 100 der eben genannten chromosomalen Abweichungen mittels der PCR-Technik
erkannt werden (ebd., 306). Deutet das Ergebnis der Polymerasekettenreaktion auf
Chromosomenveränderungen hin, so schafft eine ohnedies im Zuge der Chorionzottenbiopsie
oder Amniozentese durchgeführte Chromosomenanalyse endgültige diagnostische Gewissheit
(ebd.).
Ferner finden in einem nächsten Teilkapitel bereits in Entwicklung stehende, vorgeburtliche
Methoden – speziell auch im Hinblick auf das Erkennen von Down-Syndrom – Erwähnung.
1.1.3 Zukunftsperspektive – nicht-invasive Pränataldiagnostik
Wie schon im Zuge dieses Kapitels mehrmals darauf hingewiesen, besteht die unbestrittene
Tendenz, künftig mehr und mehr von invasiven Verfahren der Pränataldiagnostik Abstand zu
nehmen und nicht-invasive Verfahren zu entwickeln, die eine hohe Sicherheit und
Genauigkeit der Diagnose gewährleisten. Neben den körperlichen Belastungen sowie
erhöhten Eingriffs- und Fehlgeburtsrisiken, die mit invasiven Verfahren verbunden sind,
besteht ein weiterer Grund einer Reduktion invasiver Verfahren darin, dass diese zu einem
fortgeschrittenen Zeitpunkt der Schwangerschaft zum Einsatz kommen, in dem im Falle eines
positiven Befundes innerhalb eines kurzen Zeitraums eine rasche Entscheidung für oder
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gegen die Fortsetzung der Schwangerschaft – zumeist unter extremen seelischen Belastungen
– unumgänglich wird.
Aus unter anderem diesen genannten Gründen wird schon seit geraumer Zeit weltweit nach
alternativen und risikofreieren Methoden geforscht. Im Fokus des Interesses diverser
Forschungsgruppen steht dabei die Gewinnung von fetalem Gewebe aus dem mütterlichen
Blut, die „entweder mit Anreicherung von fetalen Zellen oder zellfreier
Desoxyribonukleinsäure (DNA)“ (Lapaire et al. 2005, 272) erfolgt. Die Extrahierung der
fetalen Ribonukleinsäure (RNA) aus dem mütterlichen Blut – und gegenwärtig auch die der
DNA, welche noch erläutert wird – ist bereits durchführbar und eröffnet innerhalb der PND
neue Möglichkeiten, die künftig nicht-invasive Anwendungen sowie einen Nachweis bzw.
Ausschluss von Chromosomenabweichungen zuließe (ebd.).
Durch den Einsatz von in Entwicklung stehenden und für Mutter und Kind risikolosen nicht-
invasiven Verfahren, die in diesem Kapitel mitsamt ihren (bislang noch) verbundenen
Schwierigkeiten bereits ausführlich beschrieben wurden, sollen künftig mittels fetaler Zellen
aus dem mütterlichen Blut schnellere und vor allem zuverlässigere Ergebnisse – auf nicht-
invasivem Wege – erzielt werden. So könnte mittels dieser Technik durch eine gewöhnliche
Blutabnahme bei der Schwangeren beispielsweise die Diagnose Down-Syndrom gestellt
werden (Baumann-Hölzle/Kind 1998, 142). Dass hierorts eine eher alte Quellenangabe
herangezogen wurde, zeigt bloß den medizinisch-technischen Fortschritt innerhalb der
vergangenen Jahre. Denn gegenwärtig scheint der Weg dorthin nicht mehr weit, wie
nachstehende Entwicklungen zeigen.
Die zellfreie fetale DNA28 liegt im Fokus der weltweiten Forschung, insbesondere im Hinblick
auf eine frühzeitige Erkennung chromosomaler Abweichungen sowie
schwangerschaftsassoziierter Erkrankungen. Einen Beitrag hierzu liefert die Forschergruppe
um Christina Fan et al. (2008) der Stanford University sowie des Howard Hughes Medical
Institutes in Kalifornien, der es nach eigenen Angaben gelang, unter Verwendung zellfreier
fetaler DNA aus dem mütterlichen Blut auf nicht-invasive Weise das Vorliegen insbesondere
von Down-Syndrom, aber auch von Trisomie 13 und 18 beim ungeborenen Kind
nachzuweisen. Dabei kam in dieser Studie die sogenannte Shotgun Sequenzierung29, als eine
Methode zur Sequenzierung langer DNA-Stränge, zur Anwendung. Die Erkennung von
Down-Syndrom gelang bereits in der 14. SSW (ebd., 4), also zu einem frühen Zeitpunkt der
28 Die Entdeckung der zellfreien fetalen DNA im mütterlichen Blut gelang im Jahre 1997 (vgl. Lo et al. 1997).
29 Für eine weitere Auseinandersetzung mit dieser Thematik, einschließlich des angewandten Verfahrens, sei
auf die Studie von Fan et al. (2008) verwiesen.
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Schwangerschaft. Darüber hinaus erhielten die ForscherInnen einen Einblick über die
charakteristischen Merkmale der zellfreien DNA (ebd., 1). Die Kosten pro Bluttest belaufen
sich nach Angaben der AutorInnen Fan et al. (ebd., 5) in etwa bei $700, sollen jedoch in der
nahen Zukunft deutlich sinken. Sofern dieses Verfahren ausgereift ist, würde folglich auch
deren Inanspruchnahme beträchtlich steigen. Wissenschaftliche Langzeitstudien sind
jedenfalls diesbezüglich noch indiziert. Christina Fan und Stephen Quake (2010) knüpfen mit
einer weiteren Studie an die eben genannte an und ziehen gegen Ende ihrer Ausführungen
folgende Bilanz: So sei es nach Ansicht der AutorInnen durchaus denkbar, dass sich die
Methode des sogenannten High-Throughput Sequencings30, auch Hochdurchsatz
Sequenzierung genannt, zu einem nicht-invasiven diagnostischen Testverfahren für
chromosomale Abweichungen entwickle (ebd., 7).
Nicht nur das mütterliche Blut wird für nicht-invasive pränataldiagnostische Untersuchungen
herangezogen, um Informationen über den genetischen Zustand des ungeborenen Kindes zu
erhalten, sondern auch der Urin der schwangeren Frau, um auch hier Hinweise auf
(mögliche) Chromosomenabweichungen (insbesondere Trisomie 21, aber auch Trisomie 13
und 18) zu bekommen. Die Australierin Lisa Bridle (2000, [1]) meint eine Weiterentwicklung
im Hinblick auf Urin-Tests zur Erkennung von Down-Syndrom auszumachen, wenn sie wie
folgt schreibt: „In the United Kingdom do-it-yourself urine tests to screen for Down
syndrome are being developed” (ebd.). Zwar liegen einige wissenschaftliche Studien vor, die
mütterlichen Urin – auch in Kombination mit anderen biochemischen Markern sowie
Softmarkern – zur Untersuchung heranziehen, um Hinweise auf ein (mögliches) Vorliegen
von Down-Syndrom zu erhalten (Cuckle et al. 1995, 1999; Macintosh et al. 1997; Spencer et
al. 1997; Cole et al. 1999; Bahado-Singh et al. 2002; Wald et al. 2003). Es lässt sich jedoch
vermuten, dass der Einsatz von Urinproben der Mutter – vor allem in der
Frühschwangerschaft sowie bei sogenannten Low-Risk-Schwangerschaften – (noch) nicht den
erwünschten Effekt erzielt, um das Vorliegen von Down-Syndrom anhand eindeutiger
Ergebnisse pränatal nachzuweisen bzw. auszuschließen und somit in der klinischen Praxis zu
etablieren.
Eine weitere, noch in Entwicklung stehende, nicht-invasive Methode kann ausgemacht
werden: So schreibt Niall Byrne (2003, [1]), dass nach Angaben der australischen Forscher
30 Auch hier sei für eine weitere Auseinandersetzung mit dieser Thematik, einschließlich dieses Verfahrens,
auf die Studie von Fan/Quake (2010) verwiesen.
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Darryl Irwin und Ian Findlay von der University of Queensland, Brisbane, ein
gynäkologischer Krebsabstrich, wie er für gewöhnlich bei einer gynäkologischen
Vorsorgeuntersuchung durchgeführt wird, bereits zu einem frühen Zeitpunkt der
Schwangerschaft embryonale Zellen aufweist. Die embryonal-fetalen Zellen werden isoliert,
genetisch identifiziert und auf eine Reihe von Abweichungen wie Down-Syndrom oder
Mukoviszidose untersucht (ebd.). Diese risikolose Vorgehensweise liefere schnellere
Ergebnisse, sei zudem günstiger als konventionelle pränatale Untersuchungsverfahren, was
zur Folge hätte, dass einer weit größeren Zahl an schwangeren Frauen möglich wird,
pränatale genetische Diagnostik mittels dieses Tests in Anspruch zu nehmen (ebd.).
Gewissermaßen könnte diese Methode routinemäßig und unabhängig von der Erfahrung der
ÄrztInnen in jedweder Arztpraxis durchgeführt werden (ebd.). Auch dieser Test findet sich
noch in Erprobung, weitere wissenschaftliche Studien hierzu sind indiziert.
ForscherInnen scheinen jedoch gegenwärtig – hinsichtlich künftiger, in Entwicklung
stehender nicht-invasiver pränataldiagnostischer Methoden – vielmehr auf die bereits
genannte Gewinnung fetaler Zellen bzw. DNA aus dem mütterlichen Blut zu fokussieren. So
konnte beispielsweise die Forschergruppe um Rossa Chiu et al. (2011) von der University of
Hongkong in ihrer im Jahr 2011 veröffentlichten, groß angelegten Studie die Validität der
nicht-invasiven Untersuchung des mütterlichen Blutes zum Nachweis bzw. Ausschluss der
Chromosomenabweichung Down-Syndrom aufzeigen. Lediglich 5 bis 10 Milliliter
mütterliches Blut sind hierfür erforderlich (ebd., 2), um die fetale DNA zu untersuchen. Die
zellfreien fetalen Moleküle machen in etwa 10% bis 20% der gesamten freien DNA im Blut
der Mutter aus (ebd.). Für den Nachweis von Down-Syndrom im mütterlichen Blut zogen sie
eine ähnliche Untersuchungsmethode31 wie – die zuvor genannten AutorInnen – Fan et al.
(2008) und Fan/Quake (2010) heran, um das zusätzliche Chromosom nachzuweisen. Dieser
Ansatz wurde in der Praxis erprobt: An der Studie nahmen 753 schwangere Frauen teil, die
eine erhöhte Wahrscheinlichkeit für Down-Syndrom aufwiesen, alle unterzogen sich einer
Karyotypisierung, bei 86 der schwangeren Frauen wurde Down-Syndrom diagnostiziert (Chiu
et al. 2011, 1). Zusätzlich wurde die fetale DNA mittels eines Sequenzierungs-Tests
durchgeführt – Down-Syndrom wurde bei allen 86 ungeborenen Kindern identifiziert (ebd.,
4f). Die Inanspruchnahmen invasiver pränataldiagnostischer Verfahren könnten mittels dieser
neuen Methode maßgeblich verringert werden. So schreiben Chiu et al. (ebd., 7)
31 Detaillierte Informationen zur Vorgehensweise der Untersuchung finden sich in der Studie von Chiu et al.
(2011).
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diesbezüglich Folgendes: „However, if we took into consideration the results of the
sequencing test, trisomy 21 could be ruled out in 98% of those pregnancies. This would leave
just 0.1% … of all pregnant women needing referrals for amniocentesis or chorionic villus
sampling.” Konnten mittels dieses Tests aussagekräftige Ergebnisse bei Frauen mit einer –
wie bereits erwähnt – erhöhten Wahrscheinlichkeit für Down-Syndrom erzielt werden, so
bleibt allerdings die Wirkmächtigkeit des Tests hinsichtlich schwangerer Frauen, die nur eine
geringe Wahrscheinlichkeit für Down-Syndrom aufweisen, unklar (ebd.). Weitere groß
angelegte, wissenschaftlich valide Studien sind indiziert, die neben dem Nachweis (bzw.
Ausschluss) von Down-Syndrom auch die präzise Erkennung (bzw. den Ausschluss) anderer
chromosomaler Abweichungen wie Trisomie 13 oder 18 mittels dieser Sequenzierungs-Tests
ermöglichen (ebd.). Die AutorInnen (ebd., 8) weisen gegen Ende der Darstellung ihrer Studie
auf die Wahrscheinlichkeit hin, „that maternal plasma DNA sequencing will play an
increasingly important role in the future developments of prenatal screening and diagnosis.“
An dieser Stelle sei eine weitere Studie aus Griechenland genannt, die von der
Forschergruppe um Papageorgiou et al. (2011) durchgeführt wurde. Dabei untersuchten die
ForscherInnen – wie auch Chiu et al. (2011) – die aus dem mütterlichen Blut gewonnene
fetale DNA, um auf nicht-invasivem Wege Down-Syndrom beim ungeborenen Kind
nachzuweisen bzw. auszuschließen. Ihre Vorgehensweise32 unterscheidet sich von der oben
genannten Studie von Chiu et al. (ebd.) insofern, als die ForscherInnen hierfür biochemische
Markierungen, sogenannte DNA-Methylierungen, in Kombination mit der – in der
vorliegenden Diplomarbeit bereits dargestellten – Polymerasekettenreaktion nutzten
(Papageorgiou et al. 2011, 510). Die Pilotstudie liefert folgende bemerkenswerte Ergebnisse:
„In our study, a total number of 40 known (20 normal and 20 trisomy 21) and 40 blind
samples (26 normal and 14 trisomy 21) from pregnancies of 11.1–14.4 weeks old were
correctly classified providing 100% sensitivity and 100% specificity” (ebd., 512). Eine
denkbare Etablierung dieses Testverfahrens in der medizinischen Praxis hätte zur Folge, dass
es allen schwangeren Frauen uneingeschränkt zur Verfügung stünde (ebd., 513). Bevor dieses
Verfahren allerdings tatsächlich in die medizinische Praxis eingeführt werden kann, sind
wissenschaftliche Langzeitstudien hierzu noch indiziert (ebd.). Die ForscherInnen (ebd.)
äußern am Ende der Ausführungen ihrer Studie die Hoffnung, mittels dieses Verfahrens auch
32 Für eine detaillierte Darstellung der Vorgehensweise unter Nutzung des Verfahrens der DNA-Methylierung
in Kombination mit der Polymerasekettenreaktion sei auf Papageorgiou et al. (2011) verwiesen.
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andere Chromosomenabweichungen wie etwa Trisomie 13 und 18 auf nicht-invasive Weise
nachweisen bzw. ausschließen zu können.
Auch etwa die Forschergruppe um Sparks et al. (2012) aus den USA gelang der Nachweis
sowohl von Trisomie 21 als auch Trisomie 18 anhand einer spezifischen digitalen Analyse der
zellfreien DNA, welche aus dem mütterlichen Blut gewonnen wurde. Für ausführlichere
Informationen sei auf die Studie von Sparks et al. (ebd.) verwiesen.
Erwähnenswert scheint an dieser Stelle, auf den in Deutschland entwickelten LifeCodexx
PraenaTestTM hinzuweisen (vgl. LifeCodexx [2012]). Dieser nicht-invasive
molekulargenetische Test ermöglicht in etwa ab der 12. Schwangerschaftswoche den
Nachweis bzw. Ausschluss von Down-Syndrom anhand einer Blutprobe der schwangeren
Frau (ebd., [2]). So wird wie beispielsweise auch bei Chiu et al. (2011) eine Sequenzierung
der zellfreien DNA des ungeborenen Kindes vorgenommen, um Aussagen über das (Nicht-
)Vorhandensein von Down-Syndrom treffen zu können. Den Angaben der Homepage ist zu
entnehmen, dass dieser Test aller Voraussicht nach im 2. Quartal 2012 zunächst im
deutschsprachigen Raum zur Anwendung kommen soll (LifeCodexx [2012, 1]). Demnach ist
auch in Österreich eine baldige Einführung dieses spezifischen nicht-invasiven Tests zur
pränatalen Erkennung von Down-Syndrom zu erwarten.
Schlussfolgernd seien folgende Überlegungen festgehalten: Einerseits können all diese neuen
und zum größten Teil noch in Entwicklung stehenden nicht-invasiven Methoden der
pränatalen Diagnostik Chancen eröffnen. Beispielsweise könnte daraus eine Verringerung
und unter Umständen auch ein Wegfall des Fehlgeburtsrisikos, welches mit invasiver
Pränataldiagnostik verbunden ist, resultieren. Andererseits können sie aber auch Risiken
befördern, nämlich dann, wenn leichtfertig mit dem (neuen) Angebot von nicht-invasiver
PND umgegangen wird. So könnten beispielsweise vermehrt jüngere Frauen in weit
beträchtlicherem Ausmaße als dies gegenwärtig der Fall ist – ohne hinreichende Gründe – in
das Räderwerk der nicht-invasiven Pränataldiagnostik gelangen. Zudem können Risiken dann
evoziert werden, wenn die Fortschritte und Entwicklungen im Bereich der Biotechnologie und
Humangenetik – stärker als bisher – in das ökonomische Interesse rücken. Folgende
Mutmaßung könnte eine Reihe weiterer Gefahren mit sich bringen: So befürchtet der
Humangenetiker und stellvertretende Vorsitzende in der österreichischen
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Bioethikkommission Markus Hengstschläger, welcher in einer österreichischen Tageszeitung
hinsichtlich der Entwicklung der erst Ende des Jahres 2010 gelungenen, vollständigen fetalen
Genom-Sequenzierung33 anhand eines Tropfens mütterlichen Blutes (vgl. hierzu Lo et al.
2010) Stellung bezieht, eine „Explosion der ‚Informationslust’“ (Langenbach 2011, 23).
Dennis Lo (2010, 703; Hervorhebung i.O.) sieht angesichts der bisherigen Entwicklungen im
Bereich der nicht-invasiven Pränataldiagnostik und der daraus resultierenden Explosion an
Informationen für das Jahr 2020 vielfache Auseinandersetzungen hinsichtlich ethischer wie
auch sozialer Implikationen gleichsam vorprogrammiert, wenn er wie folgt schreibt: „I would
foresee that in 2020, there would be multiple articles in Prenatal Diagnosis [eine
internationale Fachzeitschrift] debating about the ethical and social implications of the
information explosion from NIPD34 [noninvasive prenatal diagnosis].“ Mehr denn je wird –
aufgrund dieser absehbaren und zudem unaufhaltsamen Entwicklungstendenz – im Zeitalter
des Genoms die Frage zu stellen sein, welcher Nutzen aus dem Wissen über die individuellen
genetischen Daten gezogen werden kann (vgl. Langenbach 2011, 23).
Bislang sind diese eben dargestellten Verfahren jedoch nur in High-Tech Labors möglich.
Künftig könnten sie jedoch zweifelsohne als routinemäßige nicht-invasive Tests in der
medizinischen Schwangerenvorsorge eingesetzt werden. Offen bleibt allerdings, wie rasch die
Umsetzung und Etablierung dieser Methoden – als Alternative zur Amniozentese und anderen
invasiven Methoden – in die klinische Praxis vollzogen wird bzw. werden kann. Ob sie wohl
den Vorhersagen Lo’s (2010) für das Jahr 2020 gerecht werden, wird sich in naher Zukunft
zeigen. Wie sich allerdings bereits gegenwärtig abzeichnet, wird die Vorhersage Lo’s (ebd.) –
zumindest den deutschsprachigen Raum betreffend – angesichts der baldigen Einführung des
oben erwähnten LifeCodexx PraenaTestsTM aller Voraussicht nach frühzeitig eintreffen.
1.2 Häufig pränatal diagnostizierte (genetisch bedingte) Krankheiten, Fehlbildungen
und Behinderungen
Bislang lag der Fokus auf der Darstellung pränataldiagnostischer (gängiger wie künftiger)
nicht-invasiver und auch invasiver Methoden – stets unter Bezugnahme der
33 Die komplette Sequenzierung des menschlichen Genoms erfolgte – exakt 50 Jahre nach der Entdeckung des
Erbmoleküls DNS – im Jahr 2003.
34 Vor allem im englischsprachigen Raum ist für die nicht-invasive pränatale Diagnostik die Abkürzung
(NIPD; noninvasive prenatal diagnosis) gebräuchlich.
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Chromosomenanomalie Down-Syndrom. In diesem Kapitel erfolgt nun eine kleine Auswahl
aus der umfassenden Bandbreite dessen, was gegenwärtig häufig vorgeburtlich diagnostiziert
wird bzw. werden kann. So sollen im Hinblick darauf genetisch bedingte Krankheiten,
Fehlbildungen sowie Behinderungen – wenn auch bloß auf die wesentlichsten reduziert –
Erwähnung finden.
Zu den am häufigsten pränatal diagnostizierten angeborenen Fehlbildungen zählen
beispielsweise Anenzephalie (teilweise offene Schädeldecke sowie Fehlen großer Teile des
Gehirns), Hydrozephalus (übermäßige Wasseransammlung im Kopf; umgangssprachlich
‚Wasserkopf’) und Spina bifida (Fehlbildung der Wirbelsäule und des Rückenmarks;
umgangssprachlich ‚offener Rücken’), organische Fehlbildungen wie beispielsweise
Herzfehler (Willenbring 1999, 28) aber auch die Lippen-Kiefer-Gaumen-Spalte (Fehlbildung
genannter Regionen; umgangssprachlich ‚Hasenscharte’). Zumeist sind diese angeborenen
Fehlbildungen, deren Ätiologie in den seltensten Fällen bekannt ist, mittels Ultraschall
nachweisbar (ebd.).
Bei den monogenen, genetisch bedingten Erkrankungen – etwa 1% der Neugeborenen kommt
mit einer solchen zur Welt – sind circa 5% bereits vorgeburtlich feststellbar (ebd.). Diese
Form der genetisch bedingten Erkrankung zeichnet sich dadurch aus, dass bloß ein Gen –
gewissermaßen als Auslöser – für eine solche Erbkrankheit verantwortlich ist (Fuhrmann
1995, 18; Hengstschläger 2003, 52).
Eine Differenzierung hinsichtlich monogener Erbkrankheiten kann in autosomal dominante
sowie in autosomal rezessive Erbkrankheiten vorgenommen werden: Kennzeichnend für
autosomal dominante Erbkrankheiten ist, dass „Gene bereits in heterozygotem Zustand eine
[Erb-]Krankheit auslösen“ (Wüstner 2000, 116) können, was bedeutet, dass bereits ein
‚abweichendes’ Gen eine Erbkrankheit dieser Form hervorrufen kann – auch dann, wenn
beim zweiten Gen keine Abweichung vorliegt (ebd., 116f). Beispielhaft für vorgeburtlich
erkennbare autosomal dominante Erbkrankheiten kann die Thalassämie (vor allem im
Mittelmeerraum – insbesondere Sardinien und Zypern – vorkommende Blutarmut) angeführt
werden.
Von autosomal rezessiven Erbkrankheiten ist dann die Rede, wenn sowohl bei der Mutter als
auch bei dem Vater dieselben Genabweichungen vorliegen, die zu dieser Form der vererbten
Erkrankung führen (Wüstner 2000, 120). Als eine autosomal rezessive Erbkrankheit, die
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bereits vorgeburtlich diagnostizierbar ist, sei an dieser Stelle Mukoviszidose
(Stoffwechselerkrankung; auch zystische Fibrose genannt) anzuführen (Fuhrmann 1995, 20).
Eine weitere, nennenswerte Differenzierung hinsichtlich monogener Erbkrankheiten ist jene
in autosomale (nicht-geschlechtsgebunden, siehe oben) und X-chromosomale
(geschlechtsgebundene) Abweichungen (ebd., 18). Die Hämophilie A und B
(Blutgerinnungsstörung; sogenannte Bluterkrankheit), welche ebenso pränatal
diagnostizierbar ist, zählt zur letztgenannten Abweichung (ebd., 22).
Aufgrund der Tatsache, dass gezielte Tests zum Nachweis bzw. Ausschluss monogener
Erbkrankheiten meist mit hohem Zeitaufwand verbunden und zudem sehr kostspielig sind,
„wird eine derartige genetische Analyse … nur dann durchgeführt, wenn in der Familie
bereits eine Erbkrankheit aufgetreten ist oder das Paar schon ein betroffenes Kind hat“
(Willenbring 1999, 28).
Wird eine genetisch bedingte Erkrankung von mehreren abweichenden Genen (polygene
Erbkrankheit) in Koppelung mit bestimmten Umweltfaktoren (exogenen Faktoren)
beeinflusst, so kann alsdann von multifaktorieller Vererbung gesprochen werden
(Hengstschläger 2003, 53; Buselmaier 2007, 265f). Fälschlicher Weise werden die
wissenschaftlichen Begriffe polygen und multifaktoriell meist synonym verwendet
(Buselmaier 2007, 266). Wird im Hinblick auf die Entstehung der Erkrankungen nach einer
eindeutigen Differenzierung dieser genannten Begriffe gefragt, so kann eine solche aufgrund
der fließenden Übergänge nicht vorgenommen werden (Hengstschläger 2003, 54f). Der
Auffassung des Autors (ebd., 55) zufolge ist diesbezüglich „eine Unterscheidung zwischen
‚ausschließlich genetisch bestimmt’ und ‚genetisch und von der Umwelt mitbestimmt’ unter
einem visionären Blickwinkel obsolet …“ Zu den häufigsten multifaktoriellen Erkrankungen
zählen unter anderem Herzfehler, Spina bifida sowie Lippen-Kiefer-Gaumenspalte (vgl.
Fuhrmann 1995, 23).
In der Folge seien nun all jene häufig pränataldiagnostisch diagnostizierbaren
Chromosomenveränderungen erwähnt, die nicht – wie bislang bei monogenen bzw.
multifaktoriellen Erbkrankheiten – aufgrund einzelner oder mehrerer abweichender Gene
entstehen, sondern aufgrund von Veränderungen der Chromosomenstruktur oder der
Chromosomenzahl. So kann es im Zuge der Zellteilung beispielsweise zum „Verlust eines
Chromosomenstückes (Deletion), zur Verdoppelung (Duplikation) oder zur Änderung der
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Position eines oder mehrerer Chromosomensegmente (Translokation) kommen“
(Hengstschläger 2003, 51).
Im Hinblick auf Chromosomenanomalien wird grundsätzlich eine Differenzierung zwischen
strukturellen und numerischen Abweichungen vorgenommen. Weiters können die
chromosomalen Abweichungen auch in Mosaike und Chimären eingeteilt werden, auf die
aber in der vorliegenden Arbeit nicht näher eingegangen wird (vgl. Sperling/Wegner 1995,
62; Buselmaier 2007, 316ff).
Wie schon der Name besagt, handelt es sich bei strukturellen Chromosomenabweichungen
um Strukturveränderungen eines oder mehrerer Chromosomen, die durch Brüche in den
Chromosomen verursacht werden (Willenbring 1999, 29). Sie sind zumeist erblich bedingt
(Sperling/Wegner 1995, 62) und treten im Vergleich zu numerischen Abweichungen relativ
selten auf (Willenbring 1999, 29). Die Robertsonsche Translokation (Fusion zwischen
Chromosomen 13 und 14) zählt zur Abweichung, welche die Chromosomenstruktur betrifft
(Schüler 1993, 21). Hinsichtlich der Veränderungen der Chromsomenstruktur können aber
auch das Wolf Syndrom (Deletion von Chromosom 4), das Cri-du-Chat Syndrom
(sogenanntes Katzenschrei-Syndrom; Deletion von Chromosom 5) sowie das DiGeorge
Syndrom (Deletion von Chromosom 22) exemplarisch genannt werden (Hengstschläger 2003,
51).
Bei numerischen Chromosomenabweichungen verhält es sich genau umgekehrt: Sie sind
selten vererbbar (Willenbring 1999, 29), kommen aber des Öfteren vor. Zudem werden diese
Abweichungen, bei denen die Anzahl der Chromosomen bzw. des Chromosomensatzes
Veränderungen aufweist, am weitaus häufigsten mittels pränataldiagnostischer Verfahren
festgestellt. Die allermeisten numerischen Abweichungen hinsichtlich der Chromosomen 1
bis 22 gelten für den Menschen als letale Abweichungen und enden daher zumeist mit einem
intrauterinen Fruchttod oder einer Fehlgeburt (Schüler 1993, 18).
Zu jenen numerischen Chromosomenveränderungen, die beim Menschen als lebensfähig
gelten, können neben der Trisomie 21 (Down-Syndrom) die Trisomien 18 (Edwards
Syndrom) und 13 (Pätau Syndrom) gezählt werden:
Die Trisomie 21 zählt mit einer Häufigkeit von etwa 1-2 von 1000 lebend geborenen Kindern
zu der häufigsten chromosomalen Abweichung und geht – wie schon erwähnt – häufig mit
Herzfehlern einher (Batukan et al. 2003, 371). Da in diesem Kapitel bereits vermehrt auf das
Down-Syndrom, insbesondere auch auf die Hard- und Softmarker zur Erkennung von Down-
Syndrom, Bezug genommen wurde und sich das Kapitel zwei der vorliegenden Arbeit
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ausschließlich dem Down-Syndrom widmet, wird an dieser Stelle auf eine ausführlichere
Darstellung dieser numerischen Chromosomenabweichung verzichtet.
„Etwa 3 von 10 000 lebend geborenen Kindern sind von einer Trisomie 18 betroffen, die mit
schweren Anomalien des Herzens, des zentralen Nervensystems und der Extremitäten
einhergeht“ (ebd., 377; Hervorhebung L.H.). Im Falle einer Trisomie 18 besteht eine hohe
Wahrscheinlichkeit einer Fehlgeburt oder eines intrauterinen Fruchttods (ebd.). Kinder mit
Trisomie 18 haben grundsätzlich zumeist eine geringe Lebenserwartung (ebd.). Wie auch
beim Down-Syndrom können bereits vorgeburtlich mittels Ultraschall eine Vielzahl an Hard-
und Softmarkern festgestellt werden, welche Hinweise auf das (mögliche) Vorliegen von
Trisomie 18 liefern. Bloß exemplarisch seien einige Hinweiszeichen für Trisomie 18 wie
Mikrozephalie, Dandy-Walker-Malformation, typisch fetale Kopfform (strawberry sign),
Abweichungen der oberen Extremitäten (z.B. Überlappung der Finger – clenched hand) sowie
der unteren Extremitäten (z.B. Klumpfüße) und eine Zwerchfellhernie angeführt (vgl. ebd.,
378).
Nach Angaben von Batukan et al. (2003, 380) wird etwa ein Kind von 5000 Kindern mit
Trisomie 13 (Pätau Syndrom) geboren. Bei dieser Chromosomenanomalie sind „Herz,
zentrales Nervensystem, Gesicht und Extremitäten … die meist betroffenen Partien“ (ebd.).
Es kommt auch bei dieser Chromosomenabweichung meist zu einer Fehlgeburt, häufiger noch
zu einem intrauterinen Fruchttod (ebd.). Sofern die Schwangerschaft ausgetragen wird, ist
auch die Lebenserwartung bei Kindern mit Trisomie 13 deutlich vermindert (ebd.). Folgende,
bloß exemplarisch angeführte Marker können bereits pränatal mit Hilfe von Ultraschall
Hinweise auf das (mögliche) Vorliegen von Trisomie 13 liefern: ein echogener Fokus des
Herzens, Anomalien der Extremitäten (z.B. Polydaktylie) und echogene Nieren (vgl. ebd.,
381).
Bei der Polyploidisierung, die ebenso zu den numerischen Chromosomenabweichungen zählt,
sind nicht bloß einzelne Chromosomen von Veränderungen bzw. Vervielfachungen betroffen,
sondern der gesamte Chromsomensatz (Buselmaier 2007, 299). Von einer Triploidie ist
folglich dann die Rede, wenn – wie bereits an anderer Stelle erwähnt – drei anstatt von zwei
Chromosomensätzen auftreten (Batukan et al. 2003, 381). Mitunter kann bei einem
(möglichen) Vorliegen einer Triploidie bereits zu einem frühen Zeitpunkt der
Schwangerschaft eine fetale Wachstumsretardierung ausgemacht werden (ebd.). Das Risiko
eines intrauterinen Fruchttods ist sehr hoch. Im Regelfall leben Kinder mit Triploidien nur
wenige Stunden nach der Geburt (ebd.). Beispielhaft seien Herzfehler, Klumpfüße und eine
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Syndaktylie des dritten und vierten Fingers als charakteristische, bereits vorgeburtlich
erkennbare Hinweiszeichen für eine Triploidie angeführt (vgl. ebd.).
Numerische Abweichungen der Geschlechtschromosomen (gonosomale
Chromosomenanomalien), wie beispielsweise das Ullrich-Turner-Syndrom (45, XO-
Karyotyp; betrifft das weibliche Geschlecht; eines der Geschlechtschromosomen fehlt) ziehen
im Vergleich zu autosomalen Chromosomenabweichungen „weniger schwerwiegende
Konsequenzen nach sich“ (Willenbring 1999, 29). Durch die gonosomale
Chromosomenveränderung ist die geschlechtsbedingte Hormonproduktion eine
unzureichende. Unfruchtbarkeit ist die Folge. Zwar kann durch entsprechende
Hormonsubstitution dem Hormonmangel entgegengewirkt werden, die Unfruchtbarkeit bleibt
jedoch (gegenwärtig noch) bestehen. Fehlbildungen sowie schwere geistige
Entwicklungsverzögerungen sind bei dieser Art der chromosomalen Abweichung äußerst
selten (Buselmaier 2007, 303).
Beim Ullrich-Turner-Syndrom kommt es – wie auch bei der Triploidie – vor allem in der
frühen Schwangerschaft häufig zu einer Fehlgeburt (Batukan et al. 2003, 381). Etwa ein
Mädchen von 10 000 wird mit diesem Syndrom geboren (Buselmaier 2007, 303). Zu
vorgeburtlich festgestellten Hard- und Softmarkern zählen Organfehlbildungen wie
Herzfehler oder Nierenfehlbildungen und ein Hydrops fetalis (Batukan et al. 2003, 381).
An dieser Stelle werden der Vollständigkeit halber drei weitere – neben dem Ullrich-Turner-
Syndrom wohl bedeutsamste – numerische Abweichungen der Geschlechtschromosomen
lediglich erwähnt: Triplo-X-Syndrom (XXX-Karyotyp; betrifft das weibliche Geschlecht),
Klinefelter-Syndrom (47, XXY-Karyotyp; betrifft das männliche Geschlecht) und XYY-
Syndrom (betrifft ebenso das männliche Geschlecht).
1.3 Pränatale Therapiemöglichkeiten
Werden mittels vorgeburtlicher Untersuchungsverfahren unter anderem (genetisch bedingte)
Krankheiten, Fehlbildungen sowie Behinderungen nachgewiesen, so sollen im Anschluss an
positive Befunde im Idealfall medizinische (genetische) Therapien bereits am Ungeborenen
zum Einsatz kommen, um diese diagnostizierten (genetisch bedingten) Krankheiten,
Fehlbildungen und Behinderungen im Sinne medizinischer Zielsetzungen zu behandeln und –
im bestmöglichen Fall – sogar zu heilen. Anders formuliert, zielt eine bereits pränatal
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durchgeführte (genetische) Therapie darauf ab, „einen normalerweise bis zur irreversiblen
Schädigung außerhalb des Mutterleibes fortschreitenden Krankheitsprozess so weit
aufzuhalten oder zu beheben, daß die Entbindung eines gesunden bzw. noch nicht bleibend
geschädigten Kindes … möglich ist“ (Holzgreve et al. 1995, 107).
Gegenwärtig besteht nach wie vor eine große Kluft zwischen den vorgeburtlichen Therapie-
und Diagnosemöglichkeiten (Strachota 2006b, 23), denn bislang sind – im Gegensatz zu der
existierenden Fülle an diagnostischen Möglichkeiten und des damit einhergehenden
Erkenntnisgewinnes – die medizinisch-(gen-)therapeutischen Möglichkeiten innerhalb der
Pränatalmedizin (noch) auf einige wenige begrenzt. Die Weiterentwicklung konventioneller
pränataler Therapien sowie die Erforschung neuer Therapiemöglichkeiten wie beispielsweise
der intrauterinen Stammzelltherapie rücken aber zusehends ins Interesse der MedizinerInnen.
Dabei können unterschiedliche Möglichkeiten intrauteriner Therapien ausgemacht werden,
welche – um Zugang zum Ungeborenen zu bekommen – ausschließlich über die schwangere
Frau durchgeführt werden können: Eine intrauterine medikamentöse Behandlung des Feten
über die Mutter kann bei einzelnen Krankheiten (z.B. bei Herzrhythmusstörungen durch
entsprechende antiarrhythmische Medikation, bei Schilddrüsenerkrankungen durch
Hormonsubstitution, beim Adrenogenitalen Syndrom (Vermännlichung im weiblichen
Geschlecht) durch Hormonsubstitution oder bei Stoffwechselkrankheiten durch
Vitaminsubstitution) den Ausbruch schwerer Symptome verhindern und zumeist eine
Verbesserung erzielen (vgl. Holzgreve et al. 1995, 108; Hengstschläger 2003, 116). Als eine
weitere Möglichkeit der pränatalen Therapie sei die intrauterine Transfusion (z.B.
Bluttransfusion bei Blutgruppen-Unverträglichkeit mittels Chordozentese) genannt, welche
auf invasivem Wege sowie unter Ultraschallsicht erfolgt (Holzgreve et al. 1995, 108). Zu den
instrumentellen Behandlungen, die aufgrund ihrer invasiven Vorgehensweise immer auch mit
einem gewissen Risiko verbunden sind, zählt beispielsweise die Ableitung (Drainage)
übermäßiger Liquoransammlungen mittels sogenannter Shunts (z.B. bei diversen fetalen
Fehlbildungen wie Hydrozephalus) (vgl. Köbsell 1992, 56; Holzgreve et al. 1995, 108f; Maier
2000, 147). Für Mutter und Kind weitaus risikoreicher – und daher vielfach umstritten –
scheinen jedoch chirurgische Behandlungen zu sein (Köbsell 1992, 56; Schindele 1995, 187).
So sind etwa fetale Tumoren mittels Laserabtragung, Zwillingstransfusionssyndrome mittels
Laserkoagulation oder auch angeborene Zwerchfellhernien chirurgisch behandelbar (Maier
2000, 148).
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Sollen, so kann an dieser Stelle subsumierend festgehalten werden, die pränatalen
intrauterinen Therapien, welche auf einer profunden Kenntnis des Untersuchungsergebnisses
nach Pränataldiagnostik gründen, das „Auftreten von Schädigungen verhindern …, die nach
der Geburt nicht mehr reversibel wären“ (Hengstschläger 2003, 116), muss demgemäß auch
darauf hingewiesen werden, dass solche Therapien bloß in Einzelfällen geboten werden
können.
Aufgrund der derzeit nach wie vor begrenzten (genetischen) Therapiemöglichkeiten im
Bereich der Pränataldiagnostik werden letztendlich schwangere Frauen/Paare bei Vorliegen
eines positiven Befundes damit konfrontiert, eine Entscheidung über Leben und Tod des
ungeborenen Kindes zu fällen35 (Nippert 1998, 153f). Bei Vorliegen der pränatalen Diagnose
Down-Syndrom bestehen bloß diese zwei genannten Optionen: Fortsetzung oder Abbruch der
Schwangerschaft, nicht mehr und nicht weniger. So ist das Down-Syndrom – wie auch eine
Vielzahl anderer genetisch bedingter Behinderungen und Krankheiten – zwar pränatal
diagnostizierbar, jedoch weder prä- noch postnatal therapier- oder gar heilbar. Zudem liefert
eine vorgeburtliche Diagnose Down-Syndrom keinerlei Aussagen über den tatsächlichen
Grad der Behinderung, über all die Fähigkeiten und möglichen Zukunftsperspektiven des
ungeborenen Kindes. In diesem Wissen findet von Seiten der Medizin dennoch eine
möglichst gezielte Suche sowie frühzeitige Erfassung von Ungeborenen mit Down-Syndrom
statt. Demzufolge werden pränatal-therapeutische Maßnahmen „in der Regel nicht eingeleitet,
um diagnostizierbare oder bereits diagnostizierte Krankheiten und Behinderungen zu
behandeln, sondern in der Absicht der Verhinderung von Krankheit und Behinderung bzw.
der Vermeidung von Leid“ (Strachota 2002, 292). So zielt die Pränataldiagnostik
diesbezüglich auf die Vermeidung von Menschen mit Behinderung, indem schlicht ihre
Geburt verhindert wird (ebd.). Zugespitzt formuliert steht nun nicht die Therapie der
TrägerInnen von Behinderungen (z.B. Down-Syndrom) im Fokus pränatal-therapeutischer
Bemühungen, sondern deren Tötung.
35 Dabei gilt es anzumerken, dass schwangere Frauen/Paare zumeist unter erhöhtem Druck – vor allem unter
enormem Zeitdruck sowie unter beträchtlichem Erwartungsdruck von Seiten des Umfeldes – vor die Wahl
gestellt werden, sich für oder gegen eine Fortsetzung der Schwangerschaft zu entscheiden (Strachota 2004,
114). Geht es um eine solche Entscheidung für oder wider das ungeborene Kind mit einer Behinderung,
„werden von medizinischer Seite gerne die Freiwilligkeit und weibliche Selbstbestimmtheit ins Treffen
geführt“ (ebd. 2008, 245). Inwiefern nun tatsächlich in einer solchen mitunter psychischen Extremsituation
eine selbstbestimmte und rationale Entscheidung, „die auf gesellschaftlicher Ebene längst getroffen wurde,
aber nicht verantwortet wird“ (ebd. 2006b, 327), erfolgen kann, sei an dieser Stelle überaus kritisch
hinterfragt (vgl. ebd. 2010, 133ff).
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1.4 Schwangerschaftsabbruch nach Pränataldiagnostik
Ein Schwangerschaftsabbruch bis zur 12. bzw. 13. Schwangerschaftswoche ist mittels
Absaugung des ungeborenen Kindes unter Lokalanästhesie durchführbar (ebd. 2006b, 20).
Wird ein Schwangerschaftsabbruch in diesem genannten Zeitraum, also „innerhalb der ersten
drei Monate nach Beginn der Schwangerschaft[,] nach vorhergehender ärztlicher Beratung
von einem Arzt vorgenommen“ (ÖStGB § 97(1) Abs. 1), so ist dem österreichischen
Strafgesetzbuch zufolge ein solcher Eingriff nicht strafbar. In diesem Fall gilt in Österreich
die sogenannte Fristenreglung. Jenseits dieser festgesetzten Frist von 12 Wochen, also ohne
Fristenregelung, ist ein Schwangerschaftsabbruch in Österreich gesetzlich dann erlaubt,
„… wenn der Schwangerschaftsabbruch zur Abwendung einer nicht anders abwendbaren
ernsten Gefahr für das Leben oder eines schweren Schadens für die körperliche oder
seelische Gesundheit der Schwangeren erforderlich ist oder eine ernste Gefahr besteht,
daß das Kind geistig oder körperlich schwer geschädigt sein werde, oder die Schwangere
zur Zeit der Schwängerung unmündig gewesen ist und in allen diesen Fällen der Abbruch
von einem Arzt vorgenommen wird …“ (ÖStGB § 97(1) Abs. 2).
Gemäß dem geltenden österreichischen Gesetzestext ist es demnach nicht strafbar, einen
Schwangerschaftsabbruch bis zum Zeitpunkt der Geburt unter anderem dann vorzunehmen,
wenn infolge pränataldiagnostischer Untersuchungsergebnisse ein Verdacht auf eine schwere
geistige oder körperliche Behinderung des ungeborenen Kindes vorliegt. Hierbei ist von einer
sogenannten embryopathischen bzw. eugenischen Indikation die Rede. Eine pränatal
diagnostizierte Behinderung des ungeborenen Kindes wird demnach als ein gerechtfertigter
Grund – neben der medizinischen Indikation wie auch der Indikation aufgrund der
Unmündigkeit der Schwangeren zum Zeitpunkt der Schwängerung – für einen Abbruch der
Schwangerschaft gesehen (Strachota 2006b, 24). Schutz erfahren ungeborene Kinder mit
einer pränatal diagnostizierten Behinderung durch die im Paragraph 97 rechtlich verankerte
Regelung eines Schwangerschaftsabbruchs keineswegs, vielmehr schutzloses
Ausgeliefertsein. Dass Kinder aufgrund einer pränatal diagnostizierten Behinderung bis zum
Zeitpunkt der Geburt straffrei und somit nicht rechtswidrig abgetrieben werden können, kann
als ein Ausdruck dafür gesehen werden, dass (Ent-)Wertung sowie Diskriminierung
behinderten Lebens erfolgen bzw. solche befördern.
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Ein Abbruch der Schwangerschaft nach der 12. bzw. 13. Schwangerschaftswoche erfolgt
unter der Gabe von wehenfördernden Hormonen – in der Regel von Prostaglandinen –,
welche eine künstlich eingeleitete Geburt herbeiführen (ebd., 23). Das Kind wird
gewissermaßen – unter aktivem Mitwirken der Schwangeren (Weigert 2001, 150) – geboren,
nicht um das Licht der Welt zu erblicken, sondern um zu sterben. Große zeitliche
Schwankungen zwischen der Verabreichung von wehenfördernden Mitteln und der Geburt
sind durchaus möglich: Des Öfteren kann sich eine derartige Geburt über viele Stunden,
mehrere Tage und vereinzelt sogar bis zu fünf Tage erstrecken (Strachota 2006b, 23). Die
eugenische Indikation erweist sich – neben den beiden anderen genannten Indikationen – in
ethischer Hinsicht als prekär, wenn mitberücksichtigt wird, dass das Kind nach der 22. SSW
außerhalb des Mutterleibes lebensfähig36 ist (Huainigg 2010, 18). So kann es durchaus
vorkommen, dass es nach einer eingeleiteten Geburt – mit der Absicht seiner Tötung –
„lebend zur Welt kommt“ (Strachota 2006b, 25). Um für betroffene Frauen/Paare sowie auch
für das medizinische Personal die „psychisch extrem belastende Situation“ (ebd.) einer
möglichen Lebendgeburt zu umgehen, wurde in der medizinischen Praxis der sogenannte
Fetozid als ein Weg – ohne jegliche rechtliche Auswirkungen – gefunden, um das
ungeborene, nicht erwünschte Kind bereits im Mutterleib wie folgt zu töten (ebd.): „Dabei
wird nach simultaner Ultraschallsicht und einer vorangegangenen Lokalanästhesie
Kaliumchlorid entweder intrakardial oder durch Punktion der Nabelschnurvene in den fetalen
Kreislauf eingebracht“ (Husslein/Bettelheim 2010, 169). Durch diese zwei – in der
medizinischen Praxis – am häufigsten angewandten Vorgehensweisen wird entweder die
Muskelkontraktion des fetalen Herzens verunmöglicht oder die Versorgung des fetalen
Blutkreislaufs unterbunden. Folglich verlangsamt sich die Herztätigkeit des ungeborenen
Kindes bis sie letzten Endes innerhalb kürzester Zeit zum Stillstand kommt (ebd.). Im
weiteren Verlauf dieses Verfahrens erfolgt nun die Einleitung der Geburt des toten Kindes
mittels der Gabe von wehenfördernden Medikamenten (ebd.). Eine derartige Geburt kann sich
über einen Zeitraum von 36 bis 48 Stunden erstrecken (ebd.). An anderer Stelle in der
Literatur ist diesbezüglich sogar von einer Dauer bis zu einer Woche zu lesen (Schindele
1995, 312). Zwar können, wie eben erwähnt, mit dem Fetozid mögliche Lebendgeburten und
36 An dieser Stelle sei auf die Diskrepanz hinsichtlich der Entwicklungen im Bereich der Pränataldiagnostik
und der Neonatologie hingewiesen, die dann offensichtlich wird, wenn folgende zwei Konstellationen
aufeinandertreffen: einerseits der eingeleitete Schwangerschaftsabbruch jenseits der 22. bis 24. SSW
aufgrund einer pränatal diagnostizierten Behinderung des ungeborenen – aber lebensfähigen – Kindes,
andererseits die eingeleiteten lebenserhaltenden, intensivmedizinischen Maßnahmen aufgrund eines zu früh
geborenen Kindes, das folglich mit einer schweren Behinderung leben wird (vgl. Schindele 1995, 317;
Schlüter 1998, 115; Strachota 2002, 325f).
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somit für alle Beteiligten psychisch überaus belastende Situationen vermieden werden, jedoch
gelangen all jene Betroffene mit dieser Methode des Schwangerschaftsabbruchs keineswegs
in eine psychisch entlastende vielmehr in eine andersartig psychisch belastende Situation:
durchführende ÄrztInnen nämlich dann, wenn sie via Monitor Kaliumchlorid injizieren und
folglich sicherstellen (müssen), dass die Kindsbewegungen erschlaffen und das fetale Herz zu
schlagen aufhört und betroffene Frauen/Partner dann, wenn sie diesen Hergang unter
Umständen via Monitor mitverfolgen und die Frauen in weiterer Folge unter Anstrengung ein
bereits totes Kind gebären müssen.
Der Schwangerschaftsabbruch stellt, abgesehen von Art und Zeitpunkt, unweigerlich eine
überaus physische wie auch psychische Extrembelastung für betroffene Frauen/Paare dar. Ein
solcher „wirkt auf die betroffenen Frauen traumatisierend“ (Strachota 2006b, 25) und bleibt
demnach in der Regel nicht ohne psychische Nachwehen: „Psychische Reaktionen nach dem
Abbruch können einerseits Gefühle der Erleichterung, andererseits der Traurigkeit,
Depression, Schuld und des Zweifels sein“ (ebd.). Derart verheerende, vor allem emotionale
aber auch somatische Folgen für betroffene Frauen infolge eines Schwangerschaftsabbruchs
nach Pränataldiagnostik wurden vielfach dokumentiert (vgl. Blumberg et al. 1975; Goldmann-
Posch 1988, 146-166; Kenyon et al. 1988; Muth et al. 1989; Ringler 1994; Schmid et al.
1994; Dietschi 1998; Nippert 1998, 170f; Weigert 2001, 153-158; Strachota 2002, 66-76; 85-
93).
Dass sich infolge eines positiven Befundes der Schwangerschaftsabbruch gewissermaßen als
ein regelrechter Automatismus einstellt, wurde bereits einleitend erwähnt, wird aber an dieser
Stelle zwecks Verdeutlichung anhand einiger statistischer Zahlen und empirischer
Untersuchungen festgemacht. So schreibt etwa Strachota (2004a, 131): „Positive Befunde
kommen in 2-3% der Fälle vor, davon entscheiden sich 95-98% für den
Schwangerschaftsabbruch.“ Einer empirischen deutschen Untersuchung zufolge, so ist bei
Nippert (1998, 169) zu lesen, entschieden sich alle schwangeren Frauen nach der Mitteilung
eines positiven Befundes (Trisomie 13, 18 und 21) für einen Schwangerschaftsabbruch. Um
wie viele Frauen es sich hier konkret handelt, die einen Abbruch der Schwangerschaft
vornahmen, geht an dieser Stelle nicht hervor. In Form einer metaanalytischen Auswertung
zog Lenhard (2003) 23 internationale Studien, die im Zeitraum von 1982 bis 2003 publiziert
wurden, heran, um aus dem vorliegenden Datenmaterial unter anderem den Anteil der Föten,
die infolge eines positiven Befundes abgetrieben wurden, zu erfassen. Interessieren nun
Zahlen im Hinblick auf das Down-Syndrom, so kam der Autor (ebd., 171) diesbezüglich zu
folgendem Ergebnis: Unter Einbezug aller verwendeter Studien lag die höchste Abbruchrate
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mit 91,9% bei der Trisomie 21. In dieser Auswertung fanden sich gar zwei Studien aus
Frankreich und Australien, die Raten von je 100% im Falle einer pränatalen Diagnose Down-
Syndrom aufwiesen (ebd.). Bei Lux (2007, 52), die sich in ihren Ausführungen auf die
internationale Studie von Mansfield et al. (1999) bezieht, sind ebenso Abbruchraten von 92%
infolge eines positiven Trisomie 21-Befundes auszumachen.
Dass bislang lediglich auf Zahlen, die überwiegend aus einer länderübergreifenden
Auswertung stammen, zurückgegriffen werden konnte bzw. musste, entspringt dem Umstand,
dass in Österreich selbst kein entsprechendes Datenmaterial vorliegt: „Wie viele [eugenisch
bedingte] Spätabtreibungen es in Österreich gibt, ist statistisch nicht erfasst. In Deutschland
sind es an die 600 pro Jahr, auf Österreich umgelegt wären das jährlich um die 60 potenziell
behinderte Babys, die das Licht der Welt nicht erblicken (dürfen)“ (Huainigg 2010, 18). Diese
fehlende Erfassung verlässlicher statistischer Zahlen im Hinblick auf (Spät-)Abbrüche,
welche auf pränatal diagnostizierte Behinderungen des ungeborenen Kindes zurückzuführen
sind, zeugt mitunter von fortwährender Verschleierung bzw. Tabuisierung hinsichtlich der
Thematik Pränataldiagnostik und Schwangerschafts-(Spät-)Abbrüche infolge eines positiven
Befundes. Die hohen Abbruchraten spiegeln, so könnte nun formuliert werden, die soziale
Akzeptanz der Vermeidbarkeit von Menschen mit Down-Syndrom durch die Möglichkeit, die
mit der Pränataldiagnostik gegeben ist, wider (vgl. Baldus 2006, 13).
Nicht unberechtigt lassen sich abschließend in Anbetracht der bislang beschriebenen
Entwicklungen im Bereich der Pränataldiagnostik unter anderem die Fragen stellen, ob diese
Entwicklungen zum Abtreibungszwang von Kindern mit pränataler Diagnose Behinderung
bzw. Down-Syndrom aber auch diversen Fehlbildungen Vorschub leisten und ob schwangere
Frauen in absehbarer Zukunft um ihre Kinder gewissermaßen kämpfen müssen, wenn eine
pränatal diagnostizierte Behinderung wie beispielsweise Down-Syndrom vorliegt? Denn
bereits gegenwärtig „bedarf die Entscheidung für die Geburt eines Kindes mit einer genetisch
bedingten Störung, nicht jene gegen die Fortsetzung der Schwangerschaft“ (Strachota 2006b,
327) an Legitimation.
61
2. Down-Syndrom
„Als mongoloide Idiotie [Down-Syndrom] bezeichnet man eine besondere Form des
Schwachsinns mit bestimmten äußeren körperlichen Erscheinungen …“ (Foege 1937, 5). Mit
diesem Satz leitete Friedrich Wilhelm Foege 1937 seine Dissertation ‘Über die Ursachen der
mongoloiden Idiotie und über die bei dieser auftretenden Wachstumsstörungen’ ein. Eine
solche Sichtweise über das Down-Syndrom gilt gegenwärtig freilich als obsolet, da es weder
als mongoloide Idiotie noch als eine Form des Schwachsinns beschrieben werden kann,
worauf im nachfolgenden Absatz noch eingegangen wird. Vielmehr zählt das Down-
Syndrom, welches der Erscheinungsform der geistigen Behinderung zuzuordnen ist, zu einem
weit verbreiteten angeborenen Syndrom sowie zur häufigsten – und wohl auch bekanntesten –
Chromosomenabweichung. Kinder mit Down-Syndrom bilden neben „denjenigen Kindern,
die aufgrund einer prä-, peri-, oder postnatalen Hirnschädigung geistig behindert sind, … die
zahlenmäßig zweitstärkste Gruppe“ (Vernooij 2008, 238f). Das Down-Syndrom kommt, so
Selikowitz (1992, 36), „annähernd einmal pro 700 Geburten und in allen ethnischen Gruppen
vor.“ Wobei – wie schon an anderer Stelle erwähnt – die Wahrscheinlichkeit, ein Kind mit
Down-Syndrom zu gebären, mit zunehmendem mütterlichem Alter steigt
(Wassermann/Rohde 2009, 53). Bevor nun die genetische Ätiologie des Down-Syndroms
näher erläutert wird, soll zunächst noch einmal in Kürze auf den Begriff der ‚mongoloiden
Idiotie’ sowie auf weitere veraltete aber auch auf zeitgemäße Bezeichnungen eingegangen
und auf wesentliche historische Entwicklungen im Hinblick auf das Down-Syndrom Bezug
genommen werden.
2.1 Bezeichnungen sowie historische Entwicklungen des Down-Syndroms
Die Bezeichnungen des Down-Syndroms als ‚mongoloide Idiotie’ wie auch ‚Mongolismus’
sind auf den englischen Psychiater Langdon Haydon Down zurückzuführen (Tamm 1994,
12). Er legte die Vermutung nahe, dass dieses Erscheinungsbild „ein Atavismus, also ein
Rückfall in eine entwicklungsgeschichtlich frühere Form sei“ (Tamm 1994, 12; Pueschel
1995a, 36), nämlich in die des Volksstammes der Mongolen. Diese Auffassung wurde wenig
später von Down’s Sohn, der ebenso Arzt war, verworfen (Selikowitz 1992, 36). Ferner
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wurde zu Beginn des 20. Jahrhunderts von mehreren Wissenschaftlern37 nachgewiesen, dass
das Down-Syndrom weltweit und in allen ethnischen Gruppen vorkommt (Tamm 1994, 12).
Die Annahme Langdon Downs wurde somit widerlegt. Obwohl kein Zusammenhang
zwischen dem äußeren Erscheinungsbild von Menschen mit Down-Syndrom und Menschen
mongolischer Herkunft ohne Down-Syndrom besteht, wird gegenwärtig (immer noch) mit
dem Down-Syndrom fälschlicher Weise die Bezeichnung ‚Mongolismus’ assoziiert. Die
beiden Begriffe ‚mongoloide Idiotie’ und ‚Schwachsinn’ sind in Anbetracht der verbesserten
Entwicklungschancen für Menschen mit Down-Syndrom durch vielseitige Fördermaßnahmen
ohnehin nicht nur unzutreffend, sondern auch untragbar (vgl. ebd.). An dieser Stelle muss im
Hinblick auf die zwei letztgenannten Bezeichnungen des Down-Syndroms erwähnt werden,
dass diese dem damaligen Sprachgebrauch zufolge keineswegs eine negative Konnotation
aufwiesen. Gegenwärtig wird jedoch aufgrund des diskriminierenden Untertons dieser
Begrifflichkeiten, insbesondere des Begriffes Mongolismus, wie auch einer damit
einhergehenden Gefährdung der gesellschaftlichen Akzeptanz von Menschen mit Down-
Syndrom – vor allem in wissenschaftlichen Fachkreisen und von betroffenen Eltern –
vermehrt auf eine angemessene Wortwahl geachtet bzw. eine solche gefordert (vgl. ebd.). So
hat sich gegenwärtig insbesondere die Bezeichnung Down-Syndrom aber auch Trisomie 21
durchgesetzt (Wilken 2010, 11). Etwas seltener wird die Bezeichnung Morbus Down
verwendet. Der bewusste Sprachgebrauch einer für Menschen mit Down-Syndrom
würdigeren Terminologie kann mitunter ein Stück weit dazu beitragen, diese Personengruppe
vor einer verbalen Diskriminierung zu schützen. Betroffene Menschen, so schreibt Wilken
(ebd.), „lehnen den Begriff Down-Syndrom jedoch wegen der negativen Konnotation von
‚down’ (= nieder) zunehmend ab.“ Es gilt daher Überlegungen anzustellen, wie man dem
Anspruch dieser Personengruppe gerecht werden kann. Die ursachenbezogene Bezeichnung
Trisomie 21 erwiese sich, so Wilken (ebd.) weiter, als „neutralerer Begriff …“ Aufgrund der
erst kürzlich auf internationaler Ebene vorgenommenen Ablösung der diskriminierenden
Bezeichnung Mongolismus durch Down-Syndrom (ebd.), scheint jedoch „zum gegenwärtigen
Zeitpunkt eine erneute Änderung nicht durchsetzbar“ (ebd.).
Erweisen sich nun die von Langdon Down geprägten Begriffe der ‚mongoliden Idiotie’ wie
auch des ‚Mongolismus’ als obsolet und zudem als gegenwärtig überaus unangebracht, so
behielt Folgendes über all die Jahrzehnte hinweg ihre Gültigkeit: die erstmals von Langdon
Down (1866) in seiner Arbeit ‚Observations on an ethnic classification of idiots’
37 Ob neben Wissenschaftlern auch Wissenschaftlerinnen an diesem Forschungsprozess beteiligt waren, geht
aus der Textpassage von Tamm (1994, 12) nicht hervor.
63
verschriftlichte Beschreibung wesentlicher charakteristischer physischer
Erscheinungsmerkmale des Down-Syndroms. Down gelang auf diese Weise eine klare
Differenzierung von Kindern mit Down-Syndrom und Kindern mit anderen geistigen
Behinderungen – insbesondere von jenen mit Kretinismus (Pueschel 1995a, 35f).
Zeitlich gesehen lassen sich jedoch noch wesentlich frühere Hinweise auf das Vorhandensein
von Down-Syndrom in der Menschheitsgeschichte finden, die darauf hindeuten, dass es
Menschen mit Down-Syndrom vermutlich schon von Anbeginn der Zeit gegeben hat: So
weisen Ton- und Steinfiguren aus Zentralamerika, die etwa um 1000 vor Christus angefertigt
wurden, wie auch ein archäologischer Fund eines Kinderschädels aus dem 7. Jahrhundert im
angelsächsischen Raum auf charakteristische Gesichtszüge des Down-Syndroms hin (ebd.,
33; Unruh 1998, 22). Den Humanbiologen Alfred Czarnetzki et al. (2003) aus Deutschland
gelang der Nachweis des Down-Syndroms an einem etwa 2550 Jahre alten Skelett einer
jungen Frau. Die Darstellung von Kindern mit Down-Syndrom auf verschiedensten
europäischen Gemälden aus dem 14. bis 17. Jahrhundert stellen jedoch hinsichtlich des
tatsächlichen Vorhandenseins dieses Syndroms eher spekulative Annahmen dar (Pueschel
1995a, 33).
Die wohl erste Darstellung eines Kindes mit Down-Syndrom geht auf Jean Esquirol aus dem
Jahre 1838 zurück (ebd., 34). Acht Jahre später beschrieb der französische Arzt Edouard
Séguin das Down-Syndrom als „‚schorfige Idiotie’“ (ebd., 35). An anderer Stelle in der
Fachliteratur ist diesbezüglich auch von „kleie- oder schuppenartige[m] Kretinismus
(‚cretinisme furfuracée’)“ die Rede (Tamm 1994, 83). In den Jahrzehnten nach der
Veröffentlichung Langdon Downs Arbeit im Jahre 1866 wurden sukzessive weitere
Beobachtungen hinsichtlich des Down-Syndroms (z.B. bestehender Zusammenhang zwischen
Down-Syndrom und mütterlichem Alter, häufiges Vorkommen von Herzfehlern) sowie
vielfältige Hypothesen zur Klärung möglicher Ursachen des Down-Syndroms in Form von
medizinischen Berichten veröffentlicht (Tamm 1994, 84; Pueschel 1995a, 37).
Ein wesentlicher Meilenstein in der Geschichte des Down-Syndroms war folgendes Ereignis,
das all jene ursachenbezogenen Hypothesen irrelevant werden ließ: Mitunter aufgrund der
technologischen Weiterentwicklung im Bereich der Zytogenetik (Zellforschung) – die
Darstellung des menschlichen Chromosomensatzes erfolgte 1956 – gelang den französischen
Ärzten Lejeune, Gautier und Turpin 1959 der Nachweis der genetischen Ätiologie des Down-
Syndroms: dreifaches – anstatt wie üblich zweifaches – Vorhandensein des Chromosom 21
(Vernooij 2007, 240). Somit erhielt das Down-Syndrom seinen ursachenbezogenen Namen
der Chromosomenabweichung Trisomie 21.
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Ferner lässt sich auch die Möglichkeit der pränatalen Feststellung des Down-Syndroms
mittels invasiver Untersuchungsverfahren als weiterer wichtiger Meilenstein ausmachen. Die
Veröffentlichung des ersten Berichts einer pränatalen Diagnose Down-Syndrom erfolgte im
Jahre 1968 (Strachota 2002, 287). Im Jahre 1973 schlugen Stein und Mitarbeiter, so ist bei
Vernooij (2007, 241) zu lesen, die Amniozentese – als pränatales invasives
Untersuchungsverfahren – „zur schrittweisen Prävention des Down-Syndroms“ vor.
2.2 Genetische Ätiologie des Down-Syndroms
Wird nun nach der genetischen Ursache des Down-Syndroms gefragt, so besteht hierfür
folgende verkürzte Erklärung: Das Down-Syndrom beruht auf einer numerischen
Veränderung der Chromosomen. Diese wird nun im Nachstehenden ausführlicher erläutert.
Für gewöhnlich besitzt der Mensch in jedem Zellkern 46 Chromosomen, „auf denen die
genetische Information gespeichert ist“ (Tamm 1994, 14). Diese 46 Chromosomen gliedern
sich in 22 Paare Körperchromosomen (Autosomen) sowie 2 Geschlechtschromosomen
(Gonosomen, XX bei Frauen und XY bei Männern). So stammen im Regelfall 23
Chromosomen von der Mutter und 23 von dem Vater (ebd.), sodass bei der Befruchtung
wieder 46 Chromosomen zusammengeführt werden. Dabei kann es zu Veränderungen der
Chromosomenzahl kommen.
Bei der freien Trisomie 21, der häufigsten Form von den insgesamt drei möglichen Formen
des Down-Syndroms, erfolgt die Trennung des Chromosomenpaares Nummer 21 – aus noch
unbekannten Gründen – bei einem Elternteil nicht, was im Fachjargon als Nondisjunktion
bezeichnet wird: Es stammen daher 24 Chromosomen von einem und 23 Chromosomen vom
anderen Elternteil (ebd., 15). Hat eine Befruchtung stattgefunden, so liegen nun beim Kind in
Summe 47 Chromosomen vor. Folglich liegt im Fall einer Trisomie 21 das
Chromosomenpaar 21 „ganz oder teilweise dreimal statt zweimal vor“ (ebd., 14). Diese Form
besteht in etwa bei 95% der Menschen mit Down-Syndrom (Unruh 1998, 24).
Von einer Translokationstrisomie, als eine weitere Form des Down-Syndroms, ist dann die
Rede, wenn ein zusätzliches Chromosom 21 nicht – wie eben beschrieben – frei vorliegt,
sondern mit einem anderen Chromosom – meist mit den Chromosomen 13, 14, 15, 21 oder 22
– verbunden bzw. transloziert ist (Tamm 1994, 16). Entweder tritt die Translokation spontan
bei der Entstehung von Ei- bzw. Samenzelle auf oder ein Elternteil besitzt bereits eine
balancierte Translokation (ebd., 16f; vgl. Selikowitz 1992, 49). Ist Letzteres der Fall, so
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bedeutet dies, dass bloß zwei Chromosomen 21 vorliegen, eines davon jedoch mit einem
anderen Chromosom transloziert ist (Tamm 1994, 17). Es besteht somit eine Translokation
ohne ein zusätzliches drittes Chromosom 21. Der betroffene Elternteil selbst weist kein
Down-Syndrom auf, jedoch ist die Wahrscheinlichkeit erhöht, ein Kind mit dieser
Chromosomenveränderung zu bekommen (ebd., 18). Die balancierte Translokation ist erblich,
die spontan auftretende Translokation hingegen nicht (ebd.). Bei etwa 4% der Kinder mit
Down-Syndrom liegt eine Translokation vor (ebd., 16).
Die Mosaiktrisomie zählt zu der dritten und seltensten Form des Down-Syndroms. Hier findet
eine Nondisjunktion der Chromosomen vermutlich nach der Befruchtung statt, sodass jene
Kinder nach der Geburt sowohl Zellen mit der üblichen Anzahl von 46 Chromosomen als
auch Zellen mit 47 Chromosomen aufweisen (Haveman 2007a, 85). Wie es zu einer solchen
Mosaiktrisomie kommt, ist unklar. Faktum ist, dass bei dieser Form des Down-Syndroms die
charakteristischen körperlichen Erscheinungsmerkmale wie auch der Grad der geistigen
Behinderung schwächer ausgeprägt sein können als bei den anderen genannten Formen des
Down-Syndroms (Tamm 1994, 19). Die Mosaiktrisomie kann bei etwa 1 bis 3% der
Menschen mit Down-Syndrom ausgemacht werden (Wilken 2010, 14).
Zwar lassen sich – wie oben dargestellt – die verschiedenen Formen des Down-Syndroms
genetisch erklären, die Entstehungsursache der jeweiligen Formen jedoch keineswegs
begründen. Bislang liegen bloß spekulative Annahmen vor, welche Faktoren tatsächlich für
die Entstehung von Down-Syndrom verantwortlich sind. So könnten „neben den bekannten
altersbedingten Faktoren auch eine Vielzahl unterschiedlicher ätiologischer Risiken wie
Strahlenschädigungen oder vielfältige Umweltbelastungen eine auslösende Wirkung haben
…“ (ebd., 15). Aber auch von weiteren Faktoren wie beispielsweise Drogenmissbrauch,
Hormon- oder Immunstörungen, Virusinfektionen oder Verhütungsmitteln (z.B. die Pille),
welche Down-Syndrom verursachen könnten, ist an anderer Stelle in der einschlägigen
Fachliteratur zu lesen (Pueschel 1995b, 46). Diese potenziellen Theorien über die tatsächliche
Entstehungsursache des Down-Syndroms wurden vermehrt Mitte der 70er Jahren des
vergangenen Jahrhunderts von WissenschaftlerInnen aufgestellt (ebd.). Beweise, die all diese
spekulativen Annahmen bestätigen bzw. widerlegen, fehlen jedoch bislang nahezu zur Gänze.
Wird nun im Nachstehenden auf einige syndromspezifische Merkmale wie auch auf häufig
auszumachende Entwicklungsverzögerungen eingegangen, so ist es mir an dieser Stelle ein
Anliegen, in aller Nachdrücklichkeit darauf hinzuweisen, dass mit dieser charakteristischen
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Beschreibung des Down-Syndroms bzw. von Menschen mit Down-Syndrom keinesfalls der
Eindruck einer Generalisierung und keinesfalls der einer diagnostischen Einordnung bzw.
Kategorisierung von Menschen mit Down-Syndrom entstehen soll. In der Regel ist mit dem
Down-Syndrom – und folglich auch mit Menschen mit Down-Syndrom – unweigerlich eine
defizitäre Sichtweise verbunden. Aus einer solchen Sichtweise heraus werden oftmals deren
Entwicklungschancen und Lebensperspektiven, die ohnehin zumeist von Menschen ohne
Down-Syndrom bzw. ohne Behinderung festgelegt werden, erheblich geschmälert. Eine
solche Sichtweise ist jedoch angesichts der Tatsache, dass für Menschen mit Down-Syndrom
gute Entwicklungschancen bestehen, gegenwärtig eine Vielzahl an Fördermöglichkeiten
existiert und ferner das Leben mit dieser chromosomalen Abweichung nicht immer nur ein
durchgängig negatives und defizitäres bedeuten muss, sondern durchaus auch ein erfülltes und
zufriedenes sein kann und ein lebenswertes ist, völlig unhaltbar.
2.3 Syndromspezifische Merkmale und Entwicklung
Das zusätzliche Chromosom 21 bewirkt eine Veränderung des genetischen Programms
hinsichtlich der körperlichen und geistigen Entwicklung von Menschen mit Down-Syndrom
(Weigert 2001, 123; Wilken 2010, 25). Wird im Folgenden nun auf einige Merkmale, die für
das Down-Syndrom spezifisch sind, Bezug genommen, so sei vorab festgehalten, dass all
diese Merkmale bei Menschen mit Down-Syndrom nicht zwingend vorhanden sein müssen,
vor allem dann nicht, wenn es um die charakteristischen körperlichen Besonderheiten geht.
Zudem variieren die Ausprägungsgrade dieser Merkmale bei Menschen Down-Syndrom
erheblich (Wilken 2010, 26), was folglich auch Einfluss auf die jeweiligen
Entwicklungsverläufe von Menschen mit Down-Syndrom hat. So findet sich im Hinblick auf
die körperlichen Besonderheiten wie auch auf den Behinderungsgrad von Menschen mit
Down-Syndrom ein durchaus breites Spektrum. Trotz der Tatsache, dass Menschen mit
Down-Syndrom häufig eine Vielzahl solcher spezifischen Merkmale aufzeigen, „haben die
meisten Einzelmerkmale nur eine geringe Spezifität“ (ebd.). So können durchaus einzelne
dieser Merkmale, welche vermehrt bei Menschen mit Down-Syndrom vorkommen, auch bei
Menschen ohne Down-Syndrom ausgemacht werden (ebd.), was schlicht und einfach
bedeutet, dass einzelne Merkmale noch lange kein Garant für das tatsächliche Vorliegen von
Down-Syndrom sind.
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Werden nun einige syndromspezifische Merkmale beschrieben, so sei an dieser Stelle ferner
auch betont, trotz der sichtbaren Gemeinsamkeiten von Menschen mit Down-Syndrom keine
Generalisierung der fälschlicher Weise häufig geglaubten Homogenität dieser
Personengruppe vorzunehmen (ebd.). Dabei gilt es, all die individuellen und einzigartigen
Unterschiede – seien sie hinsichtlich der äußeren Merkmale, der Persönlichkeit, der
Fähigkeiten und auch hinsichtlich des Entwicklungspotenziales – von Menschen mit Down-
Syndrom keineswegs zu vernachlässigen.
Gemeinsam sind Menschen mit Down-Syndrom evidente äußere Merkmale. Dabei besitzen
vor allem der Kopf sowie das Gesicht besondere syndromspezifische Züge, die zum Teil auch
schon von Down (1866, 2) beschrieben wurden. Zumeist lässt sich bei Menschen mit Down-
Syndrom – im Vergleich zu gleichaltrigen Menschen ohne Behinderung – ein etwas kleinerer
Kopf ausmachen (Pueschel 1995c, 60). Nicht selten ist der Hinterkopf abgeflacht (Wilken
2010, 28), der medizinische Terminus hierfür ist die Brachyzephalie. Das Gesicht zeichnet
sich durch eine Hautfalte am inneren Augenwinkel, auch Epikanthus genannt, aus sowie
durch schräg gestellte Lidspalten (Haveman 2007a, 85), welche Langdon Down zur
Namensgebung Mongolismus bewegten. Auch können häufig kleine weiße Flecken,
sogenannte Brushfield Spots, am Rand der Iris ausgemacht werden (Pueschel 1995c, 61).
Weiters zählen eine kleine flache Nase, eine meist breite und – aufgrund des schmalen
Mundraumes – heraustretende Zunge, verhältnismäßig kleine Ohren sowie ein breiter und
stämmiger Hals zu den syndromspezifischen äußeren Merkmalen des Down-Syndroms
(Wilken 2010, 28f). Hinsichtlich der Gliedmaßen kann festgehalten werden, dass die Hände
zumeist breit und die Finger kurz sind (Haveman 2007a, 85). Charakteristische
Besonderheiten sind die leichte Krümmung des kleinen Fingers nach innen (Klinodaktylie)
sowie auch die durchgehende Furche auf der Innenseite der Hand (Vierfingerfurche)
(Pueschel 1995c, 62). Die Füße von Menschen mit Down-Syndrom „wirken häufig gedrungen
und oft existiert ein vergrößerter Abstand zwischen der ersten und zweiten Zehe“ (Haveman
2007a, 85) – die sogenannte Sandalenlücke. In der Regel sind Menschen mit Down-Syndrom
kleiner als Menschen ohne diese chromosomale Abweichung (ebd.).
Nicht selten erfahren Menschen mit Down-Syndrom insbesondere aufgrund der äußeren
syndromspezifischen Gesichtsauffälligkeiten von Seiten der Gesellschaft neugierige aber auch
mitleidige Blicke. Dass diese Personengruppe aufgrund ihres äußeren Erscheinungsbildes
oftmals einen Stempel ‚schwer geistig behindert’ aufgedrückt bekommt und mitunter
aufgrund ihres Aussehens von der gesellschaftlichen Normvorstellung abweicht, ist nichts
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Neues. Um aber unter anderem diesem Umstand entgegenzuwirken, d.h. Stigmatisierung bis
zu einem gewissen Grad zu vermeiden und eine höhere gesellschaftliche Akzeptanz zu
erlangen, rückte mit Ende der 1970er Jahre vor allem in Deutschland – und später auch in
anderen Ländern der Welt – der Einsatz von plastischer Chirurgie bei Menschen mit Down-
Syndrom zunehmend in den Fokus des Interesses (Storm 1995, 303; 306). Mittels dieser
operativen Veränderung der syndromspezifischen äußeren Gesichtsmerkmale geschieht nun
zum überwiegenden Teil nichts anderes als eine ‚Normanpassung’ an die Gesellschaft. Einige
konkrete plastisch-chirurgische Behandlungsmethoden, wie beispielsweise operativ-
kosmetische Veränderungen des Nasenrückens, des Epikanthus oder Zungenverkleinerungen,
sowie ein Für und Wider die Anwendung dieser Methoden können bei Storm (1995, 303-308)
und auch bei Wilken (2010, 49f) nachgelesen werden. Ein paar Überlegungen hinsichtlich des
Für und Wider sollen dennoch hierorts in wenigen Worten ihren Niederschlag finden: Ob der
Einsatz plastisch-chirurgischer Eingriffe sich dann als gerechtfertigt und sinnvoll erwiese,
sofern er aus „funktionell-medizinischer“ (Storm 1995, 307) Indikation etwa zur
Verbesserung der Sprechfähigkeit von Menschen mit Down-Syndrom beiträgt, sei im
individuellen Fall abgewogen. Ob operative Behandlungen aus bloß ästhetischen Gründen
tatsächlich zu erhöhter gesellschaftlicher Akzeptanz verhülfen und Entstigmatisierung
beförderten, sei dahingestellt. Darüber hinaus bestünde vor allem in ethischer Hinsicht
erheblicher Diskussionsbedarf. Im Gegensatz zu den letzten Jahrzehnten findet jedoch die
plastische Chirurgie bei Menschen mit Down-Syndrom gegenwärtig – nicht zuletzt aufgrund
der Erkenntnisse auf diesem Gebiet und gewiss nicht aufgrund einer vermeintlich erlangten
Akzeptanz von Menschen mit Down-Syndrom – kaum noch Anwendung (Wilken 2010, 49).
Bei Menschen mit Down-Syndrom tritt oftmals eine herabgesetzte Muskelspannung
(Muskelhypotonie) auf. Von dieser Muskelhypotonie ist die „gesamte Muskulatur in sehr
unterschiedlicher Ausprägung betroffen“ und beeinflusst feinmotorische Fähigkeiten wie auch
die Mobilität (ebd.).
Vermehrt treten bei Menschen mit Down-Syndrom zusätzliche gesundheitliche Probleme auf,
für die gegenwärtige gute medizinische und therapeutische Behandlungsmöglichkeiten
bestehen. So seien diesbezüglich etwa vermindertes Hör- und Sehvermögen, angeborene
Herzfehler, Fehlbildungen des Magen-Darm-Traktes – insbesondere ein Verschluss des
Zwölffingerdarms –, Bronchitis, Schilddrüsenunterfunktionen (Hypothyreose), Diabetes,
chronische Schlafstörungen sowie Alzheimer hierorts genannt (ebd.; Wilken 2010, 28-31).
Ein tatsächlich gehäuftes Vorkommen der letztgenannten Erkrankung bei Menschen mit
Down-Syndrom wird in der aktuelleren Literatur jedoch kritisch hinterfragt, zumal
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diesbezüglich fundierte Nachweise fehlen bzw. anhand neuerer Erkenntnisse ein
überproportionales Auftreten von Alzheimer bei Menschen mit Down-Syndrom
ausgeschlossen werden kann (Wilken 2010, 31).
Ist es nun Faktum, dass das Down-Syndrom – wie schon erwähnt – weder pränatal therapier-
oder heilbar noch postnatal gänzlich therapier- oder gar heilbar ist, und somit auch keine
Kausaltherapie für diese chromosomale Abweichung existiert, werden dennoch für Kinder
und Erwachsene mit Down-Syndrom seit den letzten Jahrzehnten medikamentöse
Therapieversuche unternommen. Mittels dieser werden bei Menschen mit Down-Syndrom
„vermeintliche Stoffwechseldefekte im Sinne einer medikamentösen Grundversorgung durch
Hormone, Vitamine, Mineralien, Spurenelemente oder Gewebsextrakte zu kompensieren“
(Storm 1995, 349) aber auch eine Steigerung der geistigen Fähigkeiten zu erlangen versucht
(ebd.). Im Nachstehenden seien bloß die in der Fachliteratur am häufigsten genannten
medikamentösen Behandlungsversuche anskizziert. Für detaillierte Informationen zur
jeweiligen Therapiemethode sei an dieser Stelle auf die einschlägige Fachliteratur verwiesen
(Tolksdorf 1994, 105f; Storm 1995, 348-355; Wilken 2010, 48).
Die Zelltherapie, bei der intramuskuläre oder subkutane Injektionen von tierischen (fötalen
oder frühjuvenilen) Zellsuspensionen erfolgen, zählt zu einer Behandlungsmöglichkeit des
Down-Syndroms, die jedoch in der Medizin und teils auch in (Eltern-)Selbsthilfegruppen
weitgehend umstritten ist und sich – aufgrund diverser Untersuchungen und einer Vielzahl an
Argumenten – gar „als ungeeignet, ja potentiell gefährlich …“ erweist (Storm 1995, 351). Bei
diesem Verfahren wird zwischen der sogenannten Frischzelltherapie und der sogenannten
Trockenzelltherapie unterschieden (vgl. ebd., 349). Die Basistherapie – in der
Grundkonzeption nach Haubold und in der Fortführung nach Schmid – liegt der Annahme
zugrunde, dass unzureichend vorhandene Vitamine, Mineralsalze, Spurenelemente wie auch
einzelne Hormone durch ihre Gabe eine Besserung des Allgemeinbefindens und der
Entwicklung von Menschen mit Down-Syndrom bewirke (ebd., 352). Auch von
Hormontherapien im Sinne einer Substitutionstherapie ist in der Fachliteratur zu lesen
(Tolksdorf 1994, 105). Weiters kann die medikamentöse Behandlungsmethode nach dem
französischen Arzt Lejeune genannt werden, welche durch die Gabe von Folsäure und einigen
Vitaminen einen Ausgleich des Folsäurestoffwechsels herbeiführen soll (Storm 1995, 353).
Zwar werden vereinzelt positive Erfahrungen mit diversen medikamentösen Therapien
gemacht, wie beispielsweise mit der gezielten Nahrungsergänzung (TNI – targeted nutritional
intervention), welche einen Stoffwechselausgleich bewirken soll (Wilken 2010, 48). Bislang
liegen jedoch, was die tatsächliche Wirksamkeit der eben genannten medikamentösen
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Therapien betrifft, keine gesicherten und objektiven Daten vor (ebd.), welche eine
regelmäßige Behandlung rechtfertigen würden. Strittig ist freilich auch die Empfehlung
bestimmter Medikationen und Diäten, welche ohne Diagnosestellung, d.h. ausschließlich
aufgrund des Vorhandenseins von Down-Syndrom und damit einhergehenden bloß
syndrombedingten Annahmen, verordnet werden (können) (ebd.). Somit können sich diese
medikamentösen Therapiemöglichkeiten und spezifischen Diäten auch gegenwärtig nicht als
gesicherte Therapieform etablieren (vgl. Storm 1995, 354) und sollten vor einer möglichen
Anwendung einer überaus kritischen Prüfung unter anderem hinsichtlich der Fragen nach
ihrer Wirksamkeit, Notwendigkeit sowie Verträglichkeit unterzogen werden.
Neben den äußeren Merkmalen wie auch den Gesundheitsproblemen, die gehäuft bei
Menschen mit Down-Syndrom vorzufinden sind, betrifft die Beeinträchtigung der geistigen
Entwicklung alle Menschen mit dieser Chromosomenabweichung, d.h. sie kann als ein
obligatorisches Merkmal für diese Personengruppe angesehen werden. Auch hier gilt es zu
betonen, dass der Schweregrad der geistigen Behinderung und daraus resultierend auch der
Verlauf der geistigen Entwicklung eine große Heterogenität aufweisen. So dürfen Menschen
mit Down-Syndrom diesbezüglich keineswegs in ein stereotypes Bild gepresst werden.
Es steht außer Frage, dass die Entwicklungsmöglichkeiten, insbesondere aber die geistigen
Fähigkeiten von Menschen mit Down-Syndrom über einen langen Zeitraum hinweg
maßgeblich unterschätzt wurden. Wird dieser Umstand im Nachfolgenden schemenhaft
nachgezeichnet, so sei an dieser Stelle darauf hingewiesen, dass die oftmals durchgeführten
Intelligenztestungen im Hinblick auf die geistige Entwicklung nicht im Fokus dieser
Ausführungen stehen, da eine – aus einer langen Tradition heraus meist negativ behaftete –
Zuordnung der Menschen mit Down-Syndrom nach ihren Intelligenzleistungen „nicht die
zentrale Leitfunktion für die Beurteilung der Menschen mit Down-Syndrom sein kann“
(Dittmann 1992, 75).
Der Intelligenzquotient (IQ) lag bei Menschen mit Down-Syndrom in der Vergangenheit,
einer Vielzahl an Literaturangaben zufolge, nahezu ausschließlich unter 50 (Tolksdorf 1994,
41)38. Der Grund dieser veralteten Beurteilung ist, so Tolksdorf (ebd.), „nicht zuletzt darin zu
sehen, daß Intelligenztestungen überwiegend bei Menschen mit Down Syndrom durchgeführt
worden sind, die institutionalisiert waren …“ und diese Personengruppe – so lässt sich
vorsichtig formulieren – unter tendenziell geringeren Lebens- und Lernbedingungen
38 Eine exakte zeitliche Zuordnung sowie der Nachweis der Bezugsquellen bleiben dem Leser/der Leserin
hierorts vorenthalten.
71
aufgewachsen ist, die eine physische wie auch geistige Entfaltung zu einem Großteil
unterbanden. Mit Beginn der Deinstitutionalisierung bzw. Enthospitalisierung – diese Wende
vollzog sich im deutschsprachigen Raum in etwa ab den 1970/80er Jahren – erfolgte sodann
ein gesellschaftliches Umbruchdenken hinsichtlich der (körperlichen und) geistigen
Entwicklungsförderung von Menschen mit Behinderung (vgl. Haveman 2007b, 54).
Neueren Angaben zufolge kann nun im Hinblick auf die geistigen Fähigkeiten von Menschen
mit Down-Syndrom eine wenn auch – wie bereits angedeutet – sehr große Streubreite
ausgemacht werden, sodass durchaus Intelligenzquotienten zwischen 20 und 100 erreicht
werden können (Wilken 2010, 39). Die Ermittlung des Intelligenzquotienten von Menschen
mit (geistiger) Behinderung wird jedenfalls etwa von Heimlich (2007, 95) problematisiert, da
bislang keine einheitliche Definition von Intelligenz vorliegt. Zudem wird insofern Kritik an
dieser Art der Intelligenzmessung geübt, als dass durch die vorrangige Messung kognitiver
Leistungen andere Leistungen, welche unter anderem den emotionalen, sozialen,
kommunikativen wie auch kreativen Bereich betreffen, regelrecht ausgeklammert werden
(ebd.). Ebenso kann die Ermittlung des IQ, anhand dieser eine Einteilung in Schweregrade
einer geistigen Behinderung vorgenommen wird, kritisch betrachtet werden, zumal keinerlei
Aussagen über die weitere Entwicklung, über die Fähigkeiten oder auch über die
Lebenszufriedenheit von Menschen mit Down-Syndrom getroffen werden können (vgl. ebd.).
Grundsätzlich kann jedoch gesagt werden, dass bei den meisten Menschen mit dieser
chromosomalen Abweichung eine leichte bis mittlere Form der geistigen Behinderung
vorliegt und nur wenige als schwer geistig behindert eingestuft werden (Wilken 2010, 38f).
Hinsichtlich der geistigen Entwicklung sei mit Rauh (2000, 131) festgehalten, dass sich das
Entwicklungstempo von Kindern mit Down-Syndrom im Vergleich zu nicht-behinderten
Kindern bis zum dritten Lebensjahr um etwas mehr als die Hälfte und ab den darauffolgenden
Jahren um etwa ein Drittel verringert. Rauh (ebd.) erwähnt weiters, dass die „geistigen
Fähigkeiten … jedoch in der Regel weiter zu- und nicht abgenommen [haben]; nur hat sich
das Entwicklungstempo im Vergleich zu anderen Menschen gleichen Alters verlangsamt.“
Auch im Bereich der motorischen Entwicklung sind vor allem in den ersten drei Lebensjahren
bei Kindern mit Down-Syndrom im Vergleich zu nicht-behinderten Kindern in der Regel
starke Verzögerungen zu verzeichnen (ebd.). Die motorische und geistige Entwicklung sind
zwar eng miteinander verknüpft, erfolgen jedoch nicht analog: Meist verläuft die motorische
Entwicklung in den ersten drei Lebensjahren langsamer als die geistige, was sich alsdann
nach dem dritten Lebensjahr genau umgekehrt verhält (ebd.). Haveman (2007b, 79) sieht
72
einerseits in der divergierenden Entwicklungsfolge hinsichtlich der motorischen Fähigkeiten,
andererseits in der Entwicklung der syndromtypischen Haltungs- und Bewegungsmuster
„starke Argumente, um bei Kindern mit Down-Syndrom nicht von einer verzögerten
motorischen Entwicklung zu sprechen, sondern von einer ‚anderen’ motorischen
Entwicklung.“
Im Hinblick auf die sprachliche Entwicklung von Kindern mit Down-Syndrom gilt es
festzuhalten, dass auch hier eine Verlangsamung auszumachen ist, nicht nur im Vergleich zu
gleichaltrigen Kindern ohne Down-Syndrom, „sondern auch verglichen mit der
intraindividuellen Entwicklung von motorischen, kognitiven und sozialen Fähigkeiten“
(Wilken 2010, 54). Nicht selten lässt das verlangsamte Sprechvermögen des Kindes mit
Down-Syndrom bei den jeweiligen Bezugspersonen auf gleichermaßen beeinträchtigte
geistige Fähigkeiten schließen (ebd., 55). Dieser irreführende Eindruck könnte folglich eine
beträchtliche Unterschätzung der tatsächlich vorhandenen geistigen Fähigkeiten bewirken.
Größere Schwierigkeiten hinsichtlich des Sprechvermögens können nun nicht nur auf
eingeschränkte geistige Fähigkeiten zurückgeführt werden, sondern auch auf mehrere
syndromspezifische Besonderheiten: So können durchaus anatomische Veränderungen des
Nasen-Rachen-Raumes aber auch die bereits genannte Muskelhypotonie als Ursache für
sprechmotorische Schwierigkeiten gesehen werden (Wilken 2010, 55). Ebenso kann das bei
Menschen mit Down-Syndrom häufig vorkommende verminderte Hörvermögen die
sprachliche Entwicklung ungünstig beeinflussen (ebd.). Als eine weitere Ursache für die
verlangsamte Sprachentwicklung bei Kindern mit Down-Syndrom kann an dieser Stelle ihr
oftmals kurzes auditives Gedächtnis angeführt werden, sodass folglich Sätze oder Grammatik
schwer imitiert werden können, wenn diese ausschließlich auditiv – und nicht auch visuell –
wahrgenommen werden (Haveman 2007a, 85). Grundsätzlich kann mit Haveman (2007b, 84;
Hervorhebung L.H.) gesagt werden, dass „das Sprachverständnis von Kindern mit Down-
Syndrom nicht so stark beeinträchtigt zu sein [scheint] wie das Sprechvermögen.“
Trotz der verlangsamten bzw. eingeschränkten geistigen, motorischen wie auch sprachlichen
Entwicklung – die immer auch unter Berücksichtigung der vermehrt auftretenden
gesundheitlichen Probleme sowie der mehr oder minder stark ausgeprägten Hypotonie
verstanden werden muss –, erlernen Kinder mit Down-Syndrom, wenn auch etwas
zeitverzögerter als gleichaltrige nicht-behinderte Kinder, eine Vielzahl an Fähigkeiten. Tamm
(1994, 74) nennt diesbezüglich wesentliche Bereiche wie etwa den Bereich der Grob- und
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Feinmotorik, der Wahrnehmung, der Sprache und des Sprachverständnisses oder des
Sozialverhaltens. Hinsichtlich des letztgenannten Bereichs werden in der einschlägigen
Fachliteratur häufig die auffallend hohen sozialen und emotionalen Kompetenzen von
Menschen mit Down-Syndrom betont (vgl. ebd., 77; Tolksdorf 1994, 52).
Mit Hilfe angemessener Förderung können zu einem möglichst frühen Zeitpunkt der
Entwicklung – d.h. schon ab den ersten Lebenswochen der Kinder mit Down-Syndrom –
diese eben genannte Vielzahl an Fähigkeiten maßgeblich verbessert wie auch körperliche und
geistige Verzögerungen durch eine solche günstig beeinflusst werden (vgl. Tolksdorf 1994,
61; Zausmer 1995, 86), um somit für Menschen mit Down-Syndrom eine bestmögliche
Vorbereitung auf alle Bereiche des (alltäglichen) Lebens zu schaffen, welche freilich
Integration in den Kindergarten, in das Schulwesen, hinsichtlich Freizeit und Wohnen sowie
Eingliederung in den primären Arbeitsmarkt implizieren. Dies führt mich zum nächsten
Kapitel.
2.4 Fördermöglichkeiten für Menschen mit Down-Syndrom
2.4.1 Frühförderung
Die Frühförderung „versteht sich als ein komplexes System diagnostischer, therapeutischer,
pädagogischer und sozialrehabilitativer Maßnahmen“ (Fornefeld 2004, 84) und richtet sich als
Unterstützungsangebot an all jene „Kinder im Säuglings-, Kleinkind- und Kindergartenalter,
die eine Behinderung haben oder davon bedroht sind, und auch … [an] deren Eltern und
andere Personen, die Elternfunktionen wahrnehmen“ (Thurmair/Naggl 2010, 13). Das
bestehende Angebot einer frühen Förderung kann dabei einerseits in eigens dafür
vorgesehenen Frühförderstellen wahrgenommen werden. Andererseits zählt seit jeher aber
auch die mobile Frühförderung, welche sich im Wesentlichen durch die Förderung im
unmittelbaren Lebensumfeld des Kindes mit Behinderung charakterisiert, zu einem integralen
Bestandteil der Frühförderung (vgl. ebd., 246). Mitunter wird bei der Frühförderung das Ziel
verfolgt, mittels diverser Unterstützungsmethoden für Kinder mit Behinderungen eine
möglichst fruchtbare Entfaltung ihrer (physischen, psychischen und sozialen) Fähigkeiten
sowie eine Integration in ihre Lebenswelt zu bewirken (ebd., 13). Eine solche Zielsetzung
kann freilich nur dann wirksam werden, wenn FrühförderInnen die Bereitschaft aufweisen,
sich in der unmittelbaren Arbeit voll und ganz auf ihr Gegenüber einzulassen, indem sie „mit
dem behinderten Kind selbst in Beziehung … treten …“ (Datler 2009, 25). Waren
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Frühförderprogramme in ihren Anfängen im Hinblick auf Anregungen zum Vollzug von
Entwicklungsschritten gänzlich auf die Arbeit mit dem einzelnen Kind mit einer Behinderung
ausgerichtet, so finden diese gegenwärtig in der Regel in unmittelbarer Weise unter
Zugegensein oder aber auch unter direktem Einbezug der Eltern bzw. von zumindest einem
Elternteil statt (Dmitriev 1992, 15; Datler 2009, 30). Somit kann nach derzeitigem Standpunkt
die Frühförderung, welche – aus (heil-)pädagogischer Sicht – eine Unterstützung und
Begleitung der Eltern vorsieht, als durchaus familienorientiert betrachtet werden. Ist in der
einschlägigen Fachliteratur hinsichtlich der demonstrierten Anleitung der Eltern durch
TherapeutInnen nicht selten von der Funktion der Eltern als Co-TherapeutInnen die Rede, so
merken unter anderem Martin Thurmair und Monika Naggl (2010, 202) diesbezüglich jedoch
kritisch an, in jedem Fall eine klare Trennung der Elternrolle und der Rolle der
TherapeutInnen vorzunehmen. Daraus resultiert das unerlässliche Erfordernis einer
unmittelbaren Kooperation zwischen den Eltern sowie den Fachkräften – stets zum Wohle des
Kindes.
Können Kindern mit Down-Syndrom nun vom Säuglingsalter bis zum Kindergartenalter und
längstens bis zum Schuleintritt verschiedenste Fördermaßnahmen geboten werden, um bei
diesen mitunter eine fruchtbringende Entwicklung herbeizuführen, so muss – das sei an dieser
Stelle angemerkt – Selikowitz (1992, 51f) zufolge besonders darauf geachtet werden, mit der
Förderung weder eine Unterforderung noch eine Überforderung des jeweiligen Kindes zu
bewirken. Das bedeutet, dass eine Adaptierung der entsprechenden Fördermaßnahmen an den
jeweiligen Entwicklungsstand des Kindes sowie eine gute Absprache zwischen Eltern und
TherapeutInnen unerlässlich ist.
In Anbetracht der Tatsache, dass gegenwärtig eine Fülle an (Früh-)Förderprogrammen,
therapeutischen Maßnahmen wie auch medizinischen Interventionen besteht, können im
Rahmen dieser Arbeit bloß einige ausgewählte Fördermöglichkeiten kursorisch ihren
Niederschlag finden, um einen kleinen Einblick in das weite Feld zu geben.
In erster Linie kann der Frühförderung der motorischen Entwicklung von Kindern mit Down-
Syndrom insofern eine zentrale Bedeutung beigemessen werden, als dass eine solche
gewissermaßen die Basis für die weitere motorische wie auch geistige Entwicklung, welche
eng miteinander verknüpft sind, bildet (vgl. Tolksdorf 1994, 61).
Therapeutische Maßnahmen, wie beispielsweise heilgymnastische Behandlungen, werden
oftmals im Hinblick auf die – mehr oder minder stark ausgeprägte – Hypotonie eingeleitet.
Um eine Verschlechterung dieser Muskelschwäche gleichsam vorzubeugen, erweisen sich
75
verschiedenste heilgymnastische Behandlungsmethoden als überaus hilfreich. Zwei dieser
entwicklungsfördernden Methoden, welche in der Frühförderung bevorzugt eingesetzt
werden, seien nun genannt: Kommt das Muskeltraining nach Vojta zur Anwendung, so
werden hierbei mittels Druckreizen an bestimmten reflexogenen Punkten des Körpers
motorische Tätigkeiten ausgelöst (ebd., 62; Tamm 1994, 80). Erfolgt die Ausübung der
Methode nach Bobath, so fördern spezifische Bewegungsübungen nicht nur die motorischen
Tätigkeiten, sondern auch die Wahrnehmung (Tamm 1994, 80). Sowohl die Grobmotorik,
welche unter anderem die Kopfhaltung, das Sitzen, das Knien, das Stehen sowie das Gehen
beinhaltet, als auch die Feinmotorik, welche mitunter spezifische manuelle Fertigkeiten (z.B.
Greifen, Festhalten und Loslassen) erfasst, tragen maßgeblich zur Entwicklung des Kindes
bei. Hierbei sollte nach Wilken (2010, 51) die individuelle Förderung der Qualität der
einzelnen Entwicklungsschritte im Fokus des Interesses stehen und nicht die Beschleunigung
der motorischen Entwicklung von Kindern mit Down-Syndrom. Diese dargelegte Sichtweise
der Autorin gilt freilich auch für alle weiteren Entwicklungsbereiche, die mittels
Frühförderprogrammen günstig beeinflusst werden können.
Ferner kann sich auch eine vielseitige Frühförderung der geistigen und psychischen
Fähigkeiten positiv auf die Weiterentwicklung des Kindes mit Down-Syndrom auswirken.
Dabei sollte eine solche Förderung zweifellos auch hier in enger Kooperation der
TherapeutInnen mit den Eltern erfolgen, in der gegenseitiges Vertrauen sowie
Informationsvermittlung wesentliche Grundvoraussetzungen darstellen (Tolksdorf 1994, 71).
Tolksdorf (ebd., 71f) nennt diesbezüglich die Methode von Rudolf Steiner sowie die von
Maria Montessori, die gleichsam als Exempel für die zahlreich existierenden,
unterschiedlichen (heil-)pädagogischen Förderprogramme zu betrachten sind. Als ein weiteres
Frühförderprogramm, das über therapeutische Zielsetzungen hinausgeht, kann an dieser Stelle
das Programm ‚Kleine Schritte“ ebenso beispielhaft angeführt werden (vgl. Halder 2007, 89-
105). Mit diesem Programm, das vielmehr als „ein Curriculum der Erziehung als ein
therapeutisches Programm“ (ebd., 92; Hervorhebung i.O.) zu verstehen ist, werden folgende
kurzfristige wie auch langfristige Ziele verfolgt: Kinder mit Down-Syndrom – für sie wurde
dieses Programm ursprünglich entwickelt – sollen insbesondere unter Anleitung der
jeweiligen Eltern aber auch der ausgebildeten Fachkräfte all jene Fähigkeiten, welche für das
einzelne Kind eine besondere Herausforderung darstellen und zudem für seine weitere
Entwicklung dienlich sind, in kleinen, strukturierten Schritten erlernen (ebd., 93). Nicht
zuletzt erfolgen dieses Programm sowie freilich auch alle anderen individuell ausgerichteten
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Frühförderprogramme mit dem langfristigen Ziel, zu einem Höchstmaß an Selbstständigkeit
und Integration zu gelangen.
Angesichts der Tatsache, dass Menschen mit Down-Syndrom oftmals mit zusätzlichen
gesundheitlichen Problemen konfrontiert sind bzw. werden, sind demgemäß medizinische
Vorsorgeuntersuchungen, entsprechende medizinische, therapeutische aber auch (heil-
)pädagogische Fördermaßnahmen und in machen Fällen gar chirurgische Interventionen (vor
allem Herz, Magen und Darm betreffend) indiziert. Im Rahmen dieser Arbeit wird die
Darstellung der erforderlichen Frühförderung infolge auftretender Gesundheitsprobleme bei
Menschen mit Down-Syndrom bloß auf zwei essentielle, als Exempel dienende Bereiche
beschränkt: auf die des Hörens und des Sprechens.
Weisen Menschen mit Down-Syndrom oftmals ein vermindertes Hörvermögen auf, aus dem –
wie bereits erwähnt – folglich zumeist auch eine ungünstige geistige Entwicklung resultiert,
so ist der auditiven Wahrnehmung eine besondere Bedeutsamkeit hinsichtlich spezifischer
Fördermaßnahmen beizumessen (vgl. Tolksdorf 1994, 74). Meist sind medizinische
Frühdiagnostiken im Säuglingsalter und darüber hinaus regelmäßige Kontrollbesuche bei
entsprechenden FachärztInnen erforderlich, um demzufolge gezielte medizinische aber auch
(heil-)pädagogische Maßnahmen setzen zu können. Hinsichtlich des Hörens kann nun
festgehalten werden, dass mit der Früherkennung und der daran anknüpfenden medizinischen
Behandlung eines verminderten Hörvermögens unweigerlich auch einer Sprachstörung bis zu
einem gewissen Grad entgegengewirkt werden kann (Tolksdorf 1994, 74f). In Bezug auf das
verminderte Hör- und Sprechvermögen kann eine überaus dienliche Maßnahme durch die
sogenannte orofaziale Stimulationstherapie nach Castillo Moralis, welche eine Stärkung der
meist hypotonen Zungen- und Mundmuskulatur bewirkt, erfolgen (ebd., 78). Aber auch durch
den Gebrauch von Gaumenplatten in Kombination mit heilgymnastischen Behandlungen
können bereits im Säuglingsalter wesentliche Fortschritte im Hinblick auf die Mundmotorik
sowie in weiterer Folge auf die Sprache erzielt werden (ebd., 78f). Ist in einer ersten Phase die
„Sprachanbahnung“, wie Tolksdorf (ebd., 75) sie benennt, erfolgt und hat das Kind zu
sprechen begonnen, so ist in einer zweiten Phase die Sprachförderung und -therapie durch
LogopädInnen sinnvoll (ebd.). Gegenwärtig werden vermehrt (heil-)pädagogische und
therapeutische Methoden eingesetzt, um den Spracherwerb der Kinder mit Down-Syndrom zu
fördern und ihre Kommunikation maßgeblich zu erleichtern. Dabei kann die Unterstützte
Kommunikation (UK) als eine Möglichkeit des Hilfsangebots zur besseren Verständigung
angesehen werden, wenn bei Menschen mit Down-Syndrom die Lautsprache fehlt bzw.
beträchtlich eingeschränkt ist (Wilken 2010, 68). Innerhalb der UK kommt der bewährten
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Gebärden-unterstützten Kommunikation (GuK) eine tragende Rolle zu: Sie soll vor allem all
jenen Kindern, die zwar hören, jedoch noch nicht sprechen können, „durch den begleitenden
Einsatz von Gebärden das Verstehen und Mitteilen erleichtern und basale sprachrelevante
Fähigkeiten fördern“ (ebd., 78).
Wie den Ausführungen hinsichtlich ausgewählter Frühförderprogramme und therapeutischer
wie medizinischer Maßnahmen entnommen werden kann, ergibt sich nicht nur zwischen
FrühförderInnen/TherapeutInnen und Eltern ein hoher Kooperationsbedarf, sondern auch
zwischen den beteiligten Disziplinen, insbesondere zwischen (Heil-)Pädagogik und Medizin.
So ist vorab eine differenzierte medizinische Diagnostik unumgänglich, um weitere gezielte
medizinische, therapeutische und vor allem auch (heil-)pädagogische Schritte hinsichtlich der
Frühförderung des Kindes einleiten zu können (Fornefeld 2004, 85f).
Ferner kann am Ende der Explikation zur Frühförderung von Kindern mit Down-Syndrom mit
Fornefeld (ebd., 91; Hervorhebung i.O.) festgehalten werden, dass „frühe Hilfen wirksame
Hilfen sind …“ Sie sind mitunter deshalb wirksam, weil über die Jahre hinweg erkannt wurde,
dass gerade in diesem Kleinkindalter das Entwicklungspotenzial bei Kindern mit geistiger
Behinderung besonders angeregt werden kann (ebd., 92) und im Hinblick auf Kinder mit
Down-Syndrom syndromspezifische ‚Probleme’ beträchtlich gemildert werden können.
2.4.2 Kindergarten
Zur weiteren Erziehung des Kindes mit Down-Syndrom erweist sich der Besuch eines
Kindergartens, der in der Regel als Ergänzung und entlastende Unterstützung der häuslichen
Erziehung sowie als Vorbereitung auf den Schuleintritt zu erfassen ist, unter anderem dann als
bedeutsam, wenn es um die sprachlichen Fähigkeiten wie auch um die soziale Entwicklung
geht (Tolksdorf 1994, 83). Unbestritten trägt der Besuch des Kindes mit Down-Syndrom in
einem Kindergarten aber auch maßgeblich zur gezielten (heil-)pädagogischen Erziehung unter
anderem im Sinne einer Charakterbildung, einer Aneignung von Sozialkompetenzen sowie
einer Anleitung zu eigenverantwortlichem Handeln bei. Wann der optimale Zeitpunkt einer
Eingliederung in den Kindergarten ist, hängt dabei maßgeblich vom jeweiligen
Entwicklungsstand des Kindes mit Down-Syndrom ab (ebd.). Den Eltern kommt aber nicht
nur bei der Frage des ‚Wann’ eine ausschlaggebende Rolle zu, sondern auch bei der Frage
nach dem ‚Wo’. So bestehen unterschiedliche Einrichtungen, für die letztendlich Eltern eine
Auswahl zu treffen haben: Sie erstrecken sich über Angebote der Einzelintegration in
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Regelkindergärten, über Integrationsgruppen, welche die gemeinsame Bildung und Erziehung
von behinderten und nicht-behinderten Kindern vorsehen, oder über heilpädagogische
Kindergärten, welche ausschließlich auf die individuelle Förderung von Kindern mit
Behinderung ausgerichtet sind (vgl. Bundesministerium für soziale Sicherheit und
Generationen 2003, 84). Mit der Wahl eines adäquaten Kindergartens – als öffentliche
Bildungs- und Erziehungsinstitution – werden Eltern und deren Kinder mit Down-Syndrom
erstmals mit der Aussonderung bzw. Integration konfrontiert. Fällt die Entscheidung auf die
Einzelintegration in einen Regelkindergarten oder auf die Integrationsgruppe, so wird im
Idealfall die Gemeinschaft und das Erleben der Zusammengehörigkeit der Kinder mit
Behinderung bzw. Down-Syndrom und nicht-behinderten Kindern gefördert und durch „das
gemeinsame Spielen und Lernen … dazu beigetragen, gegenseitige Vorurteile und Ängste
abzubauen“ (ebd.). So wird bereits zu einem sehr frühen Zeitpunkt folgender wesentlicher
Gedanke im Hinblick auf Menschen mit Behinderung angestrebt: der Integrationsgedanke.
Auf diese Weise soll, so könnte formuliert werden, bereits im Kindergartenalter für das Kind
mit Down-Syndrom gewissermaßen ein solider Grundstein für die weitere (soziale)
Integration gelegt werden. Ebenso im schulischen Kontext wird die Forderung nach (sozialer)
Integration von Menschen mit Behinderung unter anderem angesichts ihrer Wirkungschancen
laut, worauf im nachstehenden Kapitel Bezug genommen wird.
2.4.3 Schule und Beraufsausbildung
Kinder und Jugendliche mit Down-Syndrom finden in schulischen Bildungs- und
Erziehungseinrichtungen die Fortführung der Frühförderung und des Kindergartens sowie
auch die Vorbereitung auf die Eingliederung in die spätere Arbeits- und Berufswelt. Dabei
werden – was die Förderung der weiteren Entwicklung des Kindes mit Down-Syndrom
betrifft – all die oben angeführten Fähigkeiten ausgebaut und gestärkt. Hinzu kommt unter
anderem das Erlernen klassischer Kulturtechniken.
Wie auch bei der Wahl des Kindergartens, bieten sich bei der Wahl einer für das Kind mit
Down-Syndrom angemessenen Schule folgende Möglichkeiten: Entweder kann eine
integrative Beschulung oder der Besuch einer Sonderschule in Erwägung gezogen werden
(vgl. Bundesministerium für soziale Sicherheit und Generationen, 88). Die gemeinsame
Beschulung von behinderten wie auch nicht-behinderten Kindern dient – wie bereits
angedeutet – dem Anstoß zum Vollzug von Lern- und Entwicklungsprozessen. Sie dient aber
auch – stets geleitet vom Grundgedanken der sozialen Integration – dem (Ideal-)Ziel,
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„Vorurteile, Unwissenheit und falsches Mitleid abzubauen und dafür kooperatives Verhalten,
Einfühlungsvermögen und Sensibilität füreinander sowie Solidarität mit den Anliegen
behinderter Menschen zu fördern“ (ebd.). Erfolgt nun – wie auch im Kindergarten – eine
Anleitung von Kindern mit Behinderung bzw. Down-Syndrom unter Berücksichtigung ihrer
je individuellen Fähigkeiten und Bedürfnisse zur Befähigung eines Lebens in der
Gemeinschaft, so handelt es sich nach Fornefeld (2004, 108; Hervorhebung i.O.) „dabei
ausdrücklich nicht um Anpassung an die Gesellschaft, sondern um Selbstverwirklichung in
ihr.“ Den Kindern und Jugendlichen mit Behinderung bzw. Down-Syndrom soll demnach
durch schulische Bildung und Erziehung eine freie Entfaltung (beispielsweise ihrer
Fähigkeiten, Einstellungen, Vorstellungen und Wünsche hinsichtlich all ihrer Lebensbereiche)
und eine selbstbestimmte Gestaltung ihres Lebens sowie eine gleichwertige Teilhabe in der
Gesellschaft ermöglicht werden. Im Anschluss an die Schule besteht für junge Erwachsene
die Möglichkeit, eine qualifizierte Berufsausbildung zu erhalten.
2.4.4 Erwachsenenbildung
Die Erziehung wie auch Bildung von Menschen mit Down-Syndrom darf keineswegs nur auf
die zuvor genannten Bereiche von Frühförderung, Kindergarten, Schule und
Berufsausbildung beschränkt werden, wenn mit Tolksdorf (1994, 94) festgehalten wird, dass
sie auch „über die Pubertät hinaus lern- und bildungsfähig sind.“ Die Erziehung und (Weiter-
)Bildung darf demnach nicht einer bestimmten Altersgruppe von Menschen mit Down-
Syndrom vorenthalten bleiben. So kommt der Bildung von Erwachsenen mit Down-Syndrom,
welche grundsätzlich zur Aufgabe hat, diese „fortzubilden und Hilfestellungen zur
Selbstbestimmung und Lebensgestaltung zu geben“ (Fornefeld 2004, 119), eine besondere
Bedeutung zu. Dabei ist Fortbildung im Erwachsenenalter nicht im Sinne von beständiger
Aneignung von neuen Fähigkeiten zu verstehen, sondern vielmehr als ein Hilfsangebot, den
Erhalt und die Stärkung bereits erlernter Fähigkeiten jeglicher Art zu sichern (ebd., 117).
Erwähnenswert ist an dieser Stelle, dass sich die Erwachsenbildung, welche unter Anleitung
von (heil-)pädagogischen Fachkräften bis hin zu ehrenamtlich Tätigen in unterschiedlichen
Institutionen stattfindet, auf alle Lebensbereiche bezieht (ebd., 118f). Neben dem Anstoß zum
Vollzug einer weitgehend selbstständigen Gestaltung der eigenen Lebenswelt und der
Entfaltung der Persönlichkeit sind und bleiben die (soziale) Integration sowie die
uneingeschränkte Teilhabe in der Gesellschaft auch in diesem Lebensabschnitt wesentliche
Grundgedanken (vgl. ebd., 119).
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Da im Zuge meines Forschungsvorhabens erwachsene Menschen mit Down-Syndrom als
mitgestaltende Subjekte der Zielgruppe angehören, erachte ich es durchaus als sinnvoll –
neben der eben in Kürze beschriebenen Relevanz sowie charakteristischen Aufgaben der
Bildung von erwachsenen Menschen mit Down-Syndrom –, in einem nächsten Kapitel
anhand einiger erläuternder Sätze ganz allgemein auf dieses Lebensalter Bezug zu nehmen.
2.5 Erwachsenenalter
Obwohl erwachsenen Menschen mit Down-Syndrom zumeist ein hohes Maß an
Selbstständigkeit zugesprochen wird, sind sie, so ist etwa bei Tolksdorf (1994, 94) zu lesen, in
der Regel auf die Unterstützung der Eltern, der Familie oder anderer Bezugspersonen
angewiesen.
Nicht selten wohnen Menschen mit Down-Syndrom noch im Erwachsenenalter im Hause
ihrer Eltern. Um jedoch ein selbstbestimmtes Leben zu fördern, wird von einigen Autorinnen
die Ablösung vom Elternhaus proklamiert (ebd., 96; Fornefeld 2004, 140). Pueschel (1995d,
190f) hingegen sieht eine solche Ablösung von diesem vertrauten Wohnort nicht per se als
Notwendigkeit an. Auf ein Abwägen des Für und Wider hinsichtlich des Ablöseprozesses
vom Elternhaus wird an dieser Stelle verzichtet, da die Entscheidung letzten Endes ohnedies
allein im Ermessen der jeweiligen Eltern und deren Kinder liegt und zudem eine weitere
Auseinandersetzung im Rahmen dieser Arbeit zu weit führen würde. Faktum ist, dass neben
dem Wohnen im Elternhaus für Menschen mit Down-Syndrom gegenwärtig ein weites
Spektrum an Wohnmöglichkeiten besteht: Das Wohnen in Heimeinrichtungen oder anderen
Institutionen, welche ebenso erforderliche Versorgungsmaßnahmen zur Verfügung stellen,
bietet sich als eine Möglichkeit (Bundesministerium für soziale Sicherheit und Generationen
2003, 193). Das ‚gemeinwesenintegrierte’ Wohnen (z.B. betreute bzw. integrative
Wohneinrichtungen), welches zunehmend an nationaler wie internationaler Bedeutung
gewinnt, kann als eine weitere Möglichkeit des Wohnens betrachtet werden (ebd., 193f).
Neben dem Wohnen wird in der einschlägigen Fachliteratur häufig die Wichtigkeit einer für
Menschen mit Behinderung bzw. Down-Syndrom befriedigenden, produktiven und
abwechslungsreichen Arbeit betont, die nicht nur den individuellen Fähigkeiten entspricht,
sondern auch persönliches Lob und finanzielle Anerkennung findet (Tolksdorf 1994, 124;
Pueschel 1995e, 188f). So können Menschen mit Down-Syndrom etwa in integrativen
Betrieben – vormals geschützte Werkstätten – handwerklichen Tätigkeiten nachgehen oder –
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nach sorgfältiger Berufswahl – zunehmend auch in den offenen Arbeitsmarkt eingegliedert
werden (Pueschel 1995e, 188). Zudem können unterstützende Maßnahmen am Arbeitsplatz,
wie beispielsweise die im Behinderteneinstellungsgesetz gesetzlich verankerte Dienstleistung
der Arbeitsassistenz, auf kostenloser und freiwilliger Basis in Anspruch genommen werden
(vgl. Bundesministerium für soziale Sicherheit und Generationen 2003, 129f). Ebenso können
ambulante Unterstützungsangebote von Menschen mit Down-Syndrom und ihren
Angehörigen genutzt werden.
Neben dem bereits genannten Wohnen in betreuten bzw. integrativen Einrichtungen und dem
Beruf erweisen sich überdies mannigfaltige Freizeitaktivitäten für Menschen mit Down-
Syndrom als förderliche Möglichkeiten soziale Zugehörigkeit zu erfahren, sofern ihr nicht
von Seiten der Gesellschaft entgegengewirkt wird.
Hinsichtlich der bereits mehrfach genannten bei Menschen mit Down-Syndrom häufig
auftretenden gesundheitlichen Probleme sind auch im Erwachsenenalter damit verbundene
kontinuierliche medizinische Gesundenuntersuchungen angebracht (vgl. Selikowitz 1992,
158f). Durch eine optimale medizinische Vorsorge wie auch Versorgung haben sich jedoch
die Entwicklungsmöglichkeiten und die Lebensqualität von Menschen mit Down-Syndrom
nachhaltig verbessert und letztendlich ist auch ihre Lebenserwartung weitgehend gestiegen
(Canning/Pueschel 1995, 85). So liegt die derzeitige Lebenserwartung von Menschen mit
Down-Syndrom in etwa bei 60 Jahren (Wilken 2010, 32). Aber auch all die therapeutischen
wie (heil-)pädagogischen Förderprogramme haben sich über die Jahre hinweg bewährt und
gewiss zur Verbesserung der Lebensqualität und Zukunftsperspektiven von Menschen mit
Down-Syndrom beigetragen. Aufgrund des offensichtlichen Altersanstiegs in dieser
Personengruppe ist demgemäß „die Entwicklung neuer Konzepte der Begleitung und
Assistenz erforderlich, um Gesundheit und Lebensqualität auch im Alter angemessen zu
erhalten“ (ebd., 33).
2.6 Diskrepantes Verhältnis von pränataler Selektion und sozialer Integration
In diesem Kapitel wurden nun neben den Ausführungen zur historischen Entwicklung des
Down-Syndroms, zur genetischen Ätiologie, zu syndromspezifischen Erscheinungsbildern,
bislang auch die individuellen Entwicklungs- und Fördermöglichkeiten von Menschen mit
Down-Syndrom – vom Säuglings- bis hin zum Erwachsenenalter – in ihren Grundzügen
nachgezeichnet. Obschon gegenwärtig (Klein-)Kindern bis hin zu Erwachsenen mit Down-
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Syndrom nicht nur ein vielfältiges Repertoire an fruchtbringenden (heil-)pädagogischen
Erziehungsmaßnahmen in den verschiedensten sozialen Teilsystemen zur Verfügung steht,
sondern durchaus auch gute Entwicklungschancen – die in einem förderlichen Umfeld fußen
– zu verzeichnen sind, so verwundert es, dass dieser Personengruppe ihr Lebensrecht
abgesprochen wird, nämlich dann, wenn sich die pränatale Diagnostik zwar nahezu unhörbar
aber dennoch nicht ohne spürbare Auswirkungen für direkt wie auch indirekt Betroffene im
engen Sinn und für die Gesellschaft im weiten Sinn einmischt. Auf diesen Problembereich,
der mit der Pränataldiagnostik erwächst, wurde bereits in der Einleitung Bezug genommen.
Wie in diesem Kapitel unter anderem auch aufgezeigt werden konnte, stellt die zwar
langsamer als bei Menschen ohne Behinderung voranschreitende Entwicklung von Menschen
mit Down-Syndrom kaum einen Hindernisgrund dar, nicht auch ins Regelschulwesen und
zunehmend auch in den offenen Arbeitsmarkt eingegliedert zu werden und darüber hinaus ein
sinnerfülltes Leben zu leben. So verwundert es umso mehr, dass trotz dieser Tatsache dem
ungeborenen Kind, welches aufgrund seiner genetischen Beschaffenheit dem genormten
Menschen nicht entspricht, das Recht auf Leben und im Sinne von Georg Antor und Ulrich
Bleidick (1995, 11) auch das Recht auf Bildung aberkannt wird. Denn den beiden Autoren
zufolge sind das Lebensrecht und das Bildungsrecht, welches die Bildungsfähigkeit zur
Voraussetzung hat, untrennbar miteinander verbunden:
„Zwischen dem Recht auf Leben und dem Recht auf Bildung besteht ein wechselseitiger
Zusammenhang. Wer ein ungeteiltes Recht auf Leben für alle Menschen, auch für
Schwerstbehinderte, einfordert, bejaht ein Bildungsrecht für alle, das Erziehung und
Bildung nicht von irgendwie definierten Voraussetzungen wie Sprachfähigkeit,
intellektuelle Mindestkompetenz oder dergleichen abhängig macht“ (Antor/Bleidick 1995,
11).
So könnte im Sinne der beiden Autoren Antor und Bleidick wie folgt fortgesetzt werden: Wer
sich gegen die Daseinsberechtigung, welche unter anderem an der genetischen Beschaffenheit
des Menschen gemessen wird, von Menschen mit (geistiger) Behinderung ausspricht, stellt
gewissermaßen auch das grundsätzliche Bildungsrecht in Frage.
Konnte im ersten Kapitel der vorliegenden Arbeit unter anderem aufgezeigt werden, dass
nach wie vor unbestritten die Tendenz besteht, mittels verschiedenster nicht-invasiver wie
auch invasiver pränataldiagnostischer Untersuchungsmethoden so früh wie möglich
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ungeborene Kinder mit Down-Syndrom in der Absicht ihrer Verhinderung regelrecht
aufzuspüren, so ist anhand der Ausführungen in diesem zweiten Kapitel – so meine ich –
deutlich geworden, dass auch hier unweigerlich eine Absicht verfolgt wird: nämlich Kinder,
Jugendliche und Erwachsene mit Down-Syndrom in die genannten sozialen Teilsysteme wie
Kindergarten, Schule, Beruf, Wohnen und Freizeit so früh wie möglich und zudem
bestmöglich zu integrieren.
Werden diese Absichten, nämlich eine immerzu lückenlosere vorgeburtliche Selektion auf der
einen Seite und verstärkte (soziale) Integrationsbemühungen auf der anderen Seite, einander
gegenübergestellt, so stellen sie unabwendbar eine Diskrepanz dar, die kein System, keine
Disziplin oder etwas dergleichen so schnell – wenn überhaupt – aufzulösen vermag. Strachota
(2006c, 113f) machte bereits auf dieses höchst diskrepante Verhältnis von pränataler
Selektion und (sozialer) Integration mit jeweils der Prämisse ihrer Frühzeitigkeit im Hinblick
auf den Umgang mit Behinderung aufmerksam. Gleichermaßen weist Bonfranchi (1997, 70f;
140) auf diese Gegensätzlichkeit der beabsichtigten Eliminierung von ungeborenen Menschen
mit Behinderung und der selbstverständlichen Bereitstellung von Hilfeleistungen für bereits
lebende Menschen mit Behinderung hin, wenn er wie folgt schreibt:
„Einerseits wird in der Arbeit mit behinderten Menschen darum gekämpft, ihnen zu mehr
Selbstbestimmung und sozialer Annahme zu verhelfen, damit sie ihr Leben so normal wie
möglich führen können. Man sucht heute nach Wegen, um selbst schwerstbehinderte
Kinder zu integrieren. Andererseits spricht man dem Kind das Recht auf Leben ab, wenn
bei der vorgeburtlichen Untersuchung eine Anomalie festgestellt worden ist. Wissenschaft
und Technik geben heute dem Menschen Möglichkeiten in die Hand, behindertes Leben
auszuschliessen. Hier zeigen sich Perspektiven, die gegensätzlicher nicht sein können“
(ebd., 70f).
Der Autor betont im obigen Zitat unter anderem die Bedeutsamkeit der Selbstbestimmung
sowie sozialen Akzeptanz von Menschen mit Behinderung für ihre soziale Integration. Auch
bei diesen beiden Begriffen der Selbstbestimmung und der sozialen Akzeptanz lassen sich
solche Gegensätzlichkeiten ausmachen: Ein fremdbestimmtes Leben, ja vielmehr ein
fremdbestimmtes Sterben von ungeborenen Menschen mit Behinderung bzw. Down-Syndrom
lässt sich nicht nur bloß als Pendant, sondern vielmehr auch als erschütternde Diskrepanz zu
einem angestrebten selbstbestimmten Leben von bereits geborenen Menschen mit
Behinderung bzw. Down-Syndrom verstehen. Ebenso lässt sich die tendenziell soziale
84
Ablehnung von ungeborenen Menschen mit Behinderung bzw. Down-Syndrom nicht nur bloß
als Pendant, sondern auch als nachdenklich stimmende Diskrepanz zu der geforderten
sozialen Akzeptanz von bereits geborenen Menschen mit Behinderung bzw. Down-Syndrom
begreifen. Die Aufzählung dieser gegensätzlichen – und in diesem Zusammenhang
zweifelsfrei diskrepanten – Wortbedeutungen ließe sich gewiss fortführen. Nicht unberechtigt
stellt Bonfranchi (ebd., 140f) ferner die offene Frage, wie sich dieses höchst diskrepante
Verhältnis künftig auf die gesellschaftliche Einstellung und Haltung gegenüber – und folglich
auch auf den Umgang mit – Menschen mit Behinderung im Allgemeinen und Menschen mit
Down-Syndrom im Besonderen auszuwirken vermag. Auch wenn sich diese in die Zukunft
gerichtete Frage so einfach nicht beantworten lässt, kann schon gegenwärtig aufgrund der
hohen und zudem weiterhin steigenden Akzeptanz der Pränataldiagnostik eine tendenziell
ablehnende Einstellung und Haltung gegenüber (ungeborenen) Kindern mit Behinderung
ausgemacht werden (ebd., 139)39. Ein bedingungsloses Angenommensein sowie Akzeptanz
von Kindern mit Behinderung scheint angesichts der Möglichkeiten ihres vorgeburtlichen
Erkennens und Vermeidens kaum (mehr) möglich zu sein (Strachota 2006c, 114). Auch
Schockenhoff (2004, 137) meint eine solche gesellschaftliche Neigung einer schwindenden
bedingungslosen Annahme von Kindern mit Behinderung im Kontext der bestehenden
pränataldiagnostischen Praxis auszumachen, wenn er wie folgt schreibt: „Während die
Gesellschaft an den Zielen ihrer Integrationspolitik festhält, geht unverkennbar die
Bereitschaft zurück, behinderte Kinder anzunehmen und in ihnen eine Lebensaufgabe zu
sehen, die nicht nur Einschränkung und Last, sondern auch Bereicherung für das eigene
Leben bedeuten kann“ (ebd.).
Aufgrund ihrer genetischen Beschaffenheit sind Menschen mit Behinderung in dieser Welt
nicht erwünscht, soziale Integration wird zumeist gar nicht erst zugelassen. Wird der in
diesem Kapitel bereits vielfach erwähnte Grundgedanke der sozialen Integration von
Menschen mit Behinderung bzw. Down-Syndrom verfolgt, so geht es dabei „nicht nur um
formale Mitgliedschaft, sondern um die Qualität von Menschlichkeit …“ (Speck 1995, 93f).
Mit der sozialen Integration ist – hinsichtlich der eben nach Speck (ebd.) zitierten Qualität
von Menschlichkeit – unumgänglich auch die „Achtung und Anerkennung im Anderssein
(nicht im Gleichsein) gemeint“ (Strachota 2004b, 20). Jedoch kann mit Strachota (ebd.)
39 Nebenbei sei angemerkt, dass Bonfranchi (2011) zwischenzeitlich seine Sichtweise revidiert hat: Einerseits
verweist er (ebd., 178) auf die fehlenden empirischen Belege eines Zusammenhangs zwischen der
pränataldiagnostischen Praxis und der sinkenden Akzeptanz von (geborenen) Menschen mit Behinderung.
Andererseits betont er (ebd.), dass – historisch betrachtet – Behinderung immer schon abgelehnt wurde. In
Kapitel 3.3.1 der vorliegenden Arbeit wird in Kürze auf die aktuelle Sichtweise Bonfranchis eingegangen.
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festgehalten werden, dass die „integrativen Bemühungen der letzten beiden Jahrzehnte … auf
gesellschaftlicher Ebene nur unwesentlich zur Entwicklung positiver Einstellungen gegenüber
Menschen mit Behinderung(en) geführt [haben].“ Gegenwärtige Bestrebungen, Menschen mit
Behinderung bzw. Down-Syndrom in die Gesellschaft zu integrieren, scheinen demzufolge
wohl mehr auf bloß formaler Mitgliedschaft denn auf menschlichen Werten wie Achtung und
Anerkennung des Personseins zu fußen. Die bedingungslose Akzeptanz von bereits geborenen
wie auch ungeborenen Menschen mit Behinderung bzw. Down-Syndrom in ihrem Sosein fällt
der Gesellschaft nach wie vor nicht leicht und wird zudem durch die pränataldiagnostische
Praxis nicht unmaßgeblich erschwert. Demnach kann – bloß hypothetisch – angenommen
werden, dass der vorgeburtliche Umgang mit Menschen mit Down-Syndrom im Hinblick auf
eine Einstellungs- und Haltungsänderung gegenüber dieser Personengruppe vielmehr
hemmend als förderlich wirkt.
Wenn Bonfranchi (1997, 138-141) pointiert formuliert, dass durch die Vorgehensweise in der
pränatalen Diagnostik Menschen mit Down-Syndrom künftig gewissermaßen aussterben,
dann hätte dies mitunter zur Folge, dass schon in absehbarer Zeit jegliche (heil-)pädagogische
Erziehungsmaßnahmen und ferner auch Integrationsbemühungen für diese Personengruppe
gänzlich überflüssig würden. Schon gegenwärtig haben die hohen Abbruchraten infolge einer
pränatalen Diagnose Down-Syndrom Auswirkungen auf die (heil-)pädagogische Praxis.
Konkret bedeutet dies, dass in der Verhinderung der Geburt eines Kindes mit Behinderung,
wie Strachota (2002, 309) folgerichtig und treffend formuliert, „von einer radikalen
Verunmöglichung der Eröffnung oder Gestaltung von Erziehungsprozessen zu sprechen ist.“
Denn all jene Kinder, die unter anderem aufgrund ihrer genetischen Beschaffenheit
abgetrieben und getötet wurden, „sind in ihren Entwicklungsmöglichkeiten pädagogisch nicht
zu begleiten, zu unterstützen und zu fördern“ (ebd., 310f). (Heil-)Pädagogische Bemühungen
sind und bleiben für sie wirkungslos. Solange jedoch „nicht jede Schwangerschaft intensiv
überwacht wird und jede Frau mit positivem Befund einen Abort durchführen lässt, trifft
dieses Szenario [eines tatsächlichen Aussterbens von Menschen mit Down-Syndrom; Anm.
L.H.] sicher nicht ein. Allerdings ist bereits jetzt abzusehen, dass Menschen mit Down-
Syndrom zunehmend aus unserer Gesellschaft schwinden werden“ (Lenhard 2003, 174). Ein
erster Hinweis dafür, dass Menschen mit Down-Syndrom nicht nur künftig aufgrund der
pränataldiagnostischen Praxis aus der Gesellschaft herauszufallen drohen, sondern dies bereits
tun, findet sich bei Wilken (2002). Die Autorin (ebd., 161f) konstatiert, dass – durchgeführten
statistischen Erhebungen in Deutschland zufolge – der Anteil von Kindern mit Down-
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Syndrom in der Sonderschule seit den 1970er Jahren etwa um die Hälfte gesunken ist. Dabei
gilt es jedoch zu berücksichtigen, ob diese Abnahme von Kindern mit Down-Syndrom in
Sonderschulen nicht auch auf die zu verzeichnende integrative Beschulung zurückzuführen
sei. Lenhard (2003, 173) ist der Ansicht, dass „der Anteil integriert beschulter Kinder mit
Down-Syndrom de facto vernachlässigbar“ ist, wenn sich in allen Integrationsschulen wie
auch integrativen Projekten in Hessen – einem Bundesland Deutschlands –, so Lenhard (ebd.)
weiter, „im Schuljahr 2002/03 gerade einmal 25 Schüler und Schülerinnen mit Down-
Syndrom [befanden].“ Ein tatsächlicher Rückgang von Kindern mit Down-Syndrom in
Österreich müsste schon gegenwärtig mittels diverser statistischer Erhebungen erkennbar
sein.
Bonfranchi (1997, 139) gibt diesbezüglich zu bedenken, ob das potenzielle Verschwinden von
Menschen mit Down-Syndrom bzw. das Erscheinungsbild Down-Syndrom, welches „immer
an eine menschliche Existenz gebunden ist, nicht auch eine Verarmung unserer Gesellschaft
darstellt.“ Die menschliche Vielfalt würde somit durch die Vorgehensweise in der
Pränataldiagnostik reduziert. Die menschliche Einfalt könne aber niemals erreicht werden,
denn allzu oft gerät dabei in Vergessenheit, dass sich Behinderung per se nicht eliminieren
lässt. Der Glaube an eine künftige Welt ohne Behinderung (ebd., 144) bleibt zumindest hier
auf Erden zweifelsfrei eine Illusion.
Dass freilich nicht alle AutorInnen dieselben Ansichten – beispielsweise eine mit der
Pränataldiagnostik verbundene, tendenziell sinkende Achtung und Anerkennung von
ungeborenen wie auch lebenden Menschen mit Behinderung bzw. Down-Syndrom oder einen
auf die Pränataldiagnostik deduzierten Rückgang von Menschen mit Behinderung bzw.
Down-Syndrom – teilen, liegt auf der Hand. Dass von kritischen GegnerInnen nicht selten
mitunter auch all jene eben exemplarisch genannten Ansichten im Hinblick auf das mit der
pränataldiagnostischen Praxis verbundene Kränkungs-, Diskriminierungs- und
Stigmatisierungspotenzial von Menschen mit Behinderung ins Treffen geführt werden, ist
erwähnenswert. Das dritte Kapitel der vorliegenden Arbeit ist der Ort, an dem der Blick auf
das Kränkungs-, Diskriminierungs- und Stigmatisierungspotenzial, welches mit der
Pränataldiagnostik besteht, fokussiert wird. Es ist auch der Ort, an dem unter anderem auch
kritische Sichtweisen einiger ausgewählter AutorInnen unterschiedlichster wissenschaftlicher
Disziplinen – wie beispielsweise der Philosophie und der Soziologie – zu der Thematik rund
um die Kränkung und Diskriminierung von Menschen mit Behinderung im Rahmen der
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Pränataldiagnostik überblickshaft ihren Niederschlag finden. Auch Sichtweisen von
unmittelbar bzw. mittelbar betroffenen Menschen mit Behinderung sollen dabei keinesfalls zu
kurz kommen.
3. PND als Kränkungs-, Diskriminierungs- und Stigmatisierungspotenzial
von Menschen mit Behinderung
Der zu verzeichnende überaus rasante Fortschritt innerhalb der Pränataldiagnostik ist nicht
nur begleitet von Chancen, sondern auch von Risiken und Gefahren, die innerhalb wie auch
zwischen den Wissenschaften, in der Politik, aber auch in der Öffentlichkeit einiges an
Konfliktstoff liefern. Dabei kommt den Fragen „nach der Sozialverträglichkeit der Resultate
naturwissenschaftlich-technischen Handelns“ (Beck-Gernsheim 2003, 146) bzw. „nach den
sogenannten Nebenfolgen des Fortschritts“ (ebd.), die unweigerlich eine Reihe an Risiken
und Gefahrenpotenzial implizieren, eine besondere Bedeutung zu. Der Heilpädagoge Otto
Speck (2004, 55) etwa fordert in aller Nachdrücklichkeit eine intensive Auseinandersetzung
mit bestehenden wie auch in die Zukunft gerichteten Chancen und Gefahren, die aus dem
medizin-technischen Fortschritt resultieren. Eine „Tugend der Skepsis“ (ebd.; Hervorhebung
i.O.) scheint dabei unabdingbar zu sein.
So steht mit dem Einsatz immerwährend verfeinerter und ausgeweiteter Methoden innerhalb
der Pränataldiagnostik in diesem Kontext seit jeher auch, so könnte nun formuliert werden,
das Gefahrenpotenzial einer Kränkung, Diskriminierung und Stigmatisierung von Menschen
mit Behinderung zur kontroversen Diskussion. Auch eine mögliche behindertenfeindliche
Gesinnung der Gesellschaft ist in diesem Zusammenhang nicht selten Gegenstand anhaltender
Debatten. Der Vorwurf, welcher vor allem von Seiten der Behindertenverbände40 vorgebracht
wird, richtet sich dabei insbesondere gegen die selektive Vorgehensweise der
Pränataldiagnostik. Diese wurde bereits mehrfach aufgezeigt, soll aber an dieser Stelle
nochmals in Erinnerung gerufen werden: Der selektive Charakter der Pränataldiagnostik liegt
darin begründet, dass mittels diverser pränataldiagnostischer Verfahren gezielt nach
(genetisch bedingten) Abweichungen beim ungeborenen Kind gesucht wird, für welche in den
40 Anzumerken gilt an dieser Stelle, dass von Seiten der Behindertenverbände meist nur der selektive
Charakter der PND kritisiert wird, nicht aber der Schwangerschaftsabbruch per se (vgl. Graumann 2009,
259).
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seltensten Fällen pränatale Therapiemöglichkeiten zur Verfügung stehen. Im Falle etwa eines
positiven Befundes Down-Syndrom bestehen in der Tat bloß die beiden Wahlmöglichkeiten
der Fortsetzung oder der Beendigung der Schwangerschaft (Nippert 1998, 153f). Zudem wird
in der eindringlichen Diskussion um Kränkung und Diskriminierung von Menschen mit
Behinderung durch die Pränataldiagnostik nicht selten das relativierende Argument pro
Schwangerschaftsabbruch vorgebracht: Behinderung per se und folglich auch das Leben von
Menschen mit Behinderung werden mit Leid gleichgesetzt und als schwere Bürde empfunden.
Dieses Leid müsse aufgrund der zur Verfügung stehenden medizinischen Möglichkeiten nicht
auf sich genommen und könne durch Beendigung der Schwangerschaft vermieden werden
(vgl. Schlüter 1998, 114f). Diesbezüglich nimmt beispielsweise Fredi Saal (1994, 2002) als –
mit einer körperlichen Behinderung – direkt Betroffener klare Stellung. Somit fließen auch
das Argument der Leidvermeidung, eine zumeist negative Bewertung von Behinderung,
welche gleichsam eine Lebensrecht- bzw. Lebenswertabsprache enthält, und in weiterer Folge
auch eine Ungleichbehandlung von (ungeborenen wie auch geborenen) Menschen mit und
ohne Behinderung in vielfach polarisierte Diskussionen ein.
Wie auch schon in der Einleitung der vorliegenden Arbeit in die Thematik eingeführt wurde,
fühlen sich zumeist Menschen mit körperlicher Behinderung, Menschen mit
Stoffwechselerkrankungen sowie Eltern von Kindern mit Behinderung von der selektiven
vorgeburtlichen Praxis gekränkt, diskriminiert und stigmatisiert, wie etwa bei Hennen et al.
(2000) zu lesen ist.
Ehe nun im Folgenden unter anderem divergierende Positionen ausgewählter AutorInnen
unterschiedlicher Disziplinen und Ausrichtungen, aber auch Positionen direkt wie indirekt
betroffener Menschen mit Behinderung sowie politische Stellungnahmen in Bezug auf das
mit der pränataldiagnostischen Praxis einhergehende Kränkungs-, Diskriminierungs- und
Stigmatisierungspotenzial in dieses Kapitel eingebettet werden, ist es vorab erforderlich,
einen knappen Klärungsversuch des Verständnisses von Kränkung, Diskriminierung,
Stigmatisierung und Behindertenfeindlichkeit gleichsam als Ausgangspunkt für jegliche
weitere Betrachtungen vorzunehmen.
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3.1 Begriffsbestimmungen
3.1.1 Kränkung
Unter Kränkung kann sowohl die Verletzung der Gefühle einer Person verstanden werden
(Dudenredaktion 2010, 576) als auch die Verletzung der Ehre und insbesondere des
Selbstbewusstseins. Die Verletzung geschieht meist auf non-verbaler Ebene, etwa durch eine
bestimmte ausgeführte Handlung oder auf verbaler Ebene (vgl. ebd.). Ein wenig anders und
erweitert formuliert, verweist die Kränkung „auf ein lediglich individuell erfahrenes Gefühl
von Benachteiligung und individualisiert und emotionalisiert damit die Wahrnehmung von
Diskriminierung“ (Volz 2003, 33). Kurz ausgedrückt, bezieht sich Kränkung stets auf die
subjektive Ebene einer Person.
Vor dem Hintergrund dieses Begriffsverständnisses kann nun Kränkung von Menschen mit
Behinderung im Kontext der Pränataldiagnostik insofern verstanden werden, als dass sich
Menschen mit Behinderung einerseits aufgrund des Wissens um die Möglichkeit der
Verhinderung der Geburt von Kindern, bei denen pränatal dieselbe Abweichung
diagnostiziert wurde, in ihren Gefühlen verletzt fühlen können. Bei Menschen mit
Behinderung kann andererseits aber auch das Wissen um die Möglichkeit der eigenen
Daseinsverhinderung, die mit der vorgeburtlichen Praxis besteht, wie auch das damit
einhergehende Wissen um eine gesellschaftlich verortete Minderbewertung des Personseins
aufgrund der tendenziell unerwünschten (genetisch bedingten) Abweichung eine tiefe
Kränkung hervorrufen.
Kränkung, als individuell empfundenes Gefühl einer Benachteiligung, muss jedenfalls „in
einem engen Zusammenhang zur in der Gesellschaft vorhandenen Ausgrenzung und
Diskriminierung von Menschen mit Behinderung gesehen werden“ (ebd.). Es sei darauf
hingewiesen, dass im Zuge dieses Kapitels das Kränkungspotenzial, welches mit der
Pränataldiagnostik besteht, anhand theoretischer Auseinandersetzungen mit AutorInnen
unterschiedlicher Disziplinen wie auch anhand publizierter Texte und Stellungnahmen direkt
wie indirekt betroffener Menschen mit Behinderung seine Konkretisierung findet.
3.1.2 Diskriminierung
Der Begriff Diskriminierung stammt aus dem Lateinischen und ist aus einem soziologischen
Verständnis heraus, so ist etwa in dem Wörterbuch der Soziologie, verfasst von Karl-Heinz
Hillmann (2007, 155), zu lesen, als eine „herabsetzende Behandlung anderer Menschen nach
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Maßgaben bestimmter Wertvorstellungen oder aufgrund unreflektierter, z. T. auch
unbewusster Einstellungen, Vorurteile u. Gefühlslagen“ zu begreifen. Der Begriff
Diskriminierung, so Hillmann (ebd.) weiter, „erhält seine soziale Relevanz erst unter Bezug
auf die in einer Ges. [Gesellschaft] postulierten spezifischen Gleichheits- bzw.
Gleichbehandlungsgrundsätze.“ Wird von Diskriminierung im Sinne einer ungerechtfertigten
Ungleichbehandlung gesprochen, dann ist hierfür ein soziales Gefüge erforderlich. Kurz
ausgedrückt, findet Diskriminierung auf der gesellschaftlichen Ebene statt.
Diskriminierung kann aber auch auf der rechtlichen Ebene erfolgen, nämlich dann, wenn es
„um die Beurteilung der Verweigerung gleicher Rechte bzw. einer ungerechtfertigten
Ungleichbehandlung anhand von juristischen Normen wie z.B. dem grundrechtlichen
Diskriminierungsverbot“ geht (Volz 2003, 33).
An dieser Stelle sei angemerkt, dass nicht zwingend von einer negativen Diskriminierung
ausgegangen werden muss, denn in der Regel kann zwischen folgenden zwei Arten von
Diskriminierung unterschieden werden: einer sozial gerechtfertigten Ungleichbehandlung
(beispielsweise die Schaffung und Nutzung von sogenannten Behindertenparkplätzen) wie
auch einer sozial ungerechtfertigten, auf normativer Ebene untragbaren Ungleichbehandlung
(Hillmann 2007, 155). Ist von Diskriminierung die Rede, dann ist weiters damit nicht
vorausgesetzt, dass sie stets beabsichtigt und auf eine spezifische Person bzw.
Personengruppe zielgerichtet ist, um diese herabsetzend zu behandeln (vgl. Rommelspacher
2006, 2). So kann etwa auch ein gut gemeinter Ratschlag diskriminierend sein.
Von Diskriminierung betroffen sind zumeist soziale Minderheiten, die aufgrund
verschiedenster Merkmale, wie etwa aufgrund der ethnischen Herkunft, Sprache, Religion,
sozialen Herkunft, einer Behinderung, des Geschlechts, der sexuellen Orientierung oder des
Alters, Ungleichbehandlung erfahren (vgl. Klima/Krause 2011, 143). In den Prozess der
Diskriminierung sind zumindest zwei Personen involviert: zum einen jene Person, die
Diskriminierung erfährt, und zum anderen jene Person, die den diskriminierenden Akt
ausführt (vgl. Rommelspacher 2006, 1). Diesbezüglich kann aber auch von Personengruppen,
welche diskriminiert werden und von Gruppen bzw. Institutionen, welche diskriminieren, die
Rede sein. Hierorts sei auch nicht außer Acht gelassen, dass sich immer auch indirekt
Beteiligte – im Sinne von (der ungleich behandelten Person) Nahestehenden oder im Sinne
von Menschen mit denselben Merkmalen (z.B. einer Behinderung) wie die ungleich
behandelte Person – diskriminiert fühlen können (Rommelspacher 2006, 1). Diskriminierung
geschieht zudem nicht nur von denjenigen, die sie ausüben, sondern auch von all denen, die
eine solche zulassen (ebd.).
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Lag der Fokus der Darstellung des Diskriminierungsbegriffes bislang allgemein auf
Menschen (mit und ohne Behinderung), so kann nun im Hinblick auf Menschen mit
Behinderung festgehalten werden, dass Menschen mit geistiger Behinderung meist stärker
von Diskriminierung betroffen sind als Menschen mit körperlicher Behinderung, da
beispielsweise „Intellektualität sozial höher rangiert als körperliche Gewandtheit“
(Rommelspacher 1999, 8).
Ist nun in der Auseinandersetzung mit dem Diskriminierungsbegriff von Menschen mit
Behinderung die Rede, so sei an dieser Stelle lediglich darauf aufmerksam gemacht, dass im
Kontext der Pränataldiagnostik meist eine Differenzierung zwischen Diskriminierung von
ungeborenen Menschen mit Behinderung und Diskriminierung von geborenen Menschen mit
Behinderung vorgenommen wird. Der Verweis auf diese Differenzierung ist vor allem im
Hinblick auf die in Kapitel 3.2 dargestellte theoretische Auseinandersetzung von AutorInnen
unterschiedlicher Disziplinen mit dem Diskriminierungspotenzial relevant. Die nachstehenden
Ausführungen zur Begriffsbestimmung beziehen sich allerdings ausschließlich auf die
Diskriminierung von geborenen Menschen mit Behinderung, da im Zuge dieser Arbeit die
subjektive Sichtweise41 von erwachsenen Menschen mit Down-Syndrom – als von
Pränataldiagnostik indirekt42 Betroffene – unter anderem hinsichtlich des mit der
Pränataldiagnostik verbundenen Diskriminierungspotenziales im Fokus des
Erkenntnisinteresses steht.
Diskriminierung von Menschen mit Behinderung findet vor allem – meist offensichtlich – auf
gesellschaftlicher Ebene statt. Rommelspacher (ebd.) führt zur Verdeutlichung einige
konkrete Beispiele an, die sie dieser Ebene zuordnet: „Einweisungen behinderter Menschen in
Sonderschulen, beschützende Werkstätten und Heime; oder aber … Mobilitätshindernisse für
RollstuhlfahrerInnen oder … fehlende differenzierte Kommunikationsformen wie
Blindenschrift oder Gebärdensprache“ (ebd.). Diese Aufzählung von diskriminierenden
Beispielen auf gesellschaftlicher Ebene im Sinne einer Ausgrenzung und einer Erschwernis
der uneingeschränkten Teilhabe in der Gesellschaft ließe sich zweifelsfrei fortführen.
41 Damit wird allerdings keineswegs ausgeschlossen, dass meine InterviewpartnerInnen im Rahmen der
Fokusgruppe nicht auch die subjektive Sichtweise vorbringen könn(t)en, die vorgeburtliche Praxis weise das
Potenzial auf, ungeborene Menschen mit Behinderung zu diskriminieren.
42 Wie bereits in der Einleitung der vorliegenden Arbeit erwähnt wurde und zwecks Erinnerung nun an dieser
Stelle nochmals darauf hingewiesen wird, sind Menschen mit Down-Syndrom aufgrund der tendenziellen
Negativbewertung ihres Personseins – die mit der Möglichkeit der Pränataldiagnostik verstärkt wird – sowie
aufgrund ihrer potenziellen Vermeidbarkeit – die mit der Möglichkeit der Pränataldiagnostik besteht – als
von Pränataldiagnostik indirekt Betroffene zu fassen. Von Pränataldiagnostik direkt betroffen sind
Menschen mit Down-Syndrom nur dann, wenn sie im Rahmen eigener Schwangerschaften unmittelbar mit
Pränataldiagnostik konfrontiert werden.
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Als eine weitere Ebene der Diskriminierung kann mit Rommelspacher (ebd.) die persönliche
Ebene genannt werden. Damit ist etwa die direkte Kontaktvermeidung gemeint (ebd.).
Menschen ohne Behinderung weisen meist Unsicherheiten und fehlendes Wissen im Umgang
mit Behinderung bzw. mit Menschen mit Behinderung auf, scheuen nicht selten den
Blickkontakt mitunter aufgrund der ‚Andersartigkeit’ ihres Gegenübers und meiden somit
zumeist jeglichen Kontakt mit Menschen mit Behinderung. Dies kann von den betroffenen
Personen als kränkend erlebt werden.
Im Rahmen eines Vortrages der Tagung ‚Ethik und Behinderung’ im Jahre 2006 spricht
Rommelspacher (2006, 2) von einer weiteren Ebene, die an die beiden letztgenannten
anknüpft: Weniger offensichtlich scheint eine Diskriminierung auf symbolischer Ebene durch
das Verhalten der Gesellschaft, von der Menschen mit Behinderung besonders häufig
betroffen sind. Diese Art der Diskriminierung wirkt sich insofern auf Menschen mit
Behinderung aus, als dass ihnen tendenziell ihre soziale Anerkennung verwehrt wird (ebd.).
Menschen mit Behinderung erfahren auf dieser Ebene soziale Benachteiligung und
Ausgrenzung aufgrund gesellschaftlicher Norm- und Wertvorstellungen. Rommelspacher
(2006, 2) führt im Kontext der Diskriminierung auf symbolischer Ebene etwa Desinteresse an
Menschen mit Behinderung oder Nichtbeachtung der für Menschen mit Behinderung
relevanten Themen sowohl von Seiten der Öffentlichkeit als auch von Seiten einzelner
Individuen an.
Wird nach Rommelspacher (1999, 2006) eine Differenzierung von Diskriminierung auf
gesellschaftlicher, persönlicher und symbolischer Ebene vorgenommen, so scheint mir
allerdings angebracht, die zwei letztgenannten Ebenen nicht als eigene Kategorien von
Diskriminierung, sondern vielmehr als Subkategorien einer Diskriminierung auf
gesellschaftlicher Ebene zu fassen, da sich auch Diskriminierung auf diesen zwei Ebenen erst
in einem sozialen Gefüge manifestieren kann.
Der Vollständigkeit halber sei hierorts die bereits definierte Diskriminierung auf rechtlicher
Ebene genannt, von der auch Menschen mit Behinderung keineswegs ausgenommen sind.
Einer Differenzierung von direkter und indirekter Diskriminierung von Menschen mit
Behinderung, wie sie etwa bei den AutorInnen Thomas Lemke und Christiane Lohkamp
(2005, 64) zu finden ist, kommt insbesondere – das sei an dieser Stelle erwähnt – im Hinblick
auf die Pränataldiagnostik und ihres Diskriminierungspotenziales eine nicht unwesentliche
Bedeutung zu, wenn berücksichtigt wird, dass sich die direkte Diskriminierung auf eine
ungerechtfertigte Ungleichbehandlung konkreter Personen – etwa auf deren Ausgrenzung aus
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dem gesellschaftlichen Leben – bezieht, die indirekte Diskriminierung hingegen etwa auf
„soziale Normen und Lebenswertzuschreibungen …, die eine Missachtung oder
Geringschätzung bestimmter Personengruppen ausdrücken“ (Lemke/Lohkamp 2005, 64).
Diskriminierung von Menschen mit Behinderung kann, wie eben aufgezeigt wurde,
ungeborenes wie auch geborenes Leben betreffen. Diskriminierung von Menschen mit
Behinderung kann weiters auf unterschiedlichen Ebenen (wie beispielsweise auf
gesellschaftlicher, persönlicher, symbolischer oder rechtlicher Ebene), die meist eng
miteinander verknüpft sind, und auf verschiedenste Weisen erfolgen, die entweder
offensichtlich sind oder aber auch auf den ersten Blick nicht als solche wahrgenommen
werden müssen bzw. können. Zudem kann zwischen direkter wie auch indirekter
Diskriminierung von Menschen mit Behinderung unterschieden werden.
Rommelspacher (2006, 2-5) setzt den Schwerpunkt ihres Vortrages auf die Wirkung der
Diskriminierung auf Menschen mit Behinderung. Wird nun sowohl im Alltagsverständnis als
auch von Seiten der Sozialpsychologie nicht selten die Auffassung vertreten, Diskriminierung
bewirke ein herabgesetztes Selbstbewusstsein bei den betroffenen Personen, so teilt die
Autorin (ebd., 3) diese Meinung nicht: Diskriminierung muss nicht zwangsläufig auch ein
herabgesetztes Selbstbewusstsein zur Folge haben. Dabei stützt sie ihre Meinung auf einige
empirische Untersuchungen – eine davon ist bei Cloerkes (2007) nachzulesen –, die ein
geringes Selbstwertgefühl als Folgewirkung von Diskriminierung widerlegen
(Rommelspacher 2006, 3). Wesentlich dabei ist jedoch, „wie die Betroffenen die
Diskriminierung interpretieren: Wird sie als berechtigt akzeptiert oder als unzulässig
zurückgewiesen“ (ebd.). Dass eine Diskriminierung abgewehrt werden kann, setzt aber
voraus, so Rommelspacher (ebd., 4), „dass die Diskriminierung identifiziert und erkannt wird,
… dass ihr die richtigen Ursachen zugeordnet werden, und … dass es
Unterstützungsmöglichkeiten gibt, um sich dagegen zu wehren.“ Demnach kommt der
subjektiven Interpretation hinsichtlich der Wirkung von Diskriminierung für die betroffene
Person eine maßgebliche Bedeutung zu.
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3.1.3 Stigmatisierung43
Im Folgenden wird nun gleichsam als Annäherung an den Begriff Stigmatisierung der aus
derselben Wortfamilie stammende Begriff Stigma herangezogen. Das Wort Stigma leitet sich
aus dem Altgriechischen ab und bedeutet so viel wie Wund-, Brand- oder Schandmal (vgl.
Hillmann 2007, 864). Goffman (1996) hat dieses Wort aus dem Altgriechischen übernommen
und in den soziologischen Diskurs eingeführt. Stigma war zur Zeit der Alten Griechen ein
„Verweis auf körperliche Zeichen, die dazu bestimmt waren, etwas Ungewöhnliches oder
Schlechtes über den moralischen Zustand des Zeichenträgers zu offenbaren“ (ebd., 9). Im
Laufe der Zeit kam diesem Wort, so ist weiters bei Goffman (ebd.) zu lesen, im Hinblick auf
die Wortbedeutung Wundmale – basierend auf den Wundmalen Jesu – eine weitere
Bedeutung zu: „körperliche Zeichen göttlicher Gnade“ (ebd.).
Nach gegenwärtigem Verständnis beschränkt sich ein Stigma allerdings nicht nur bloß auf
körperlich sichtbare Merkmale, sondern bezieht sich auch auf unsichtbare Merkmale einer
Person (Cloerkes 2007, 170). Wird von einer Person mit einem Stigma gesprochen, so handelt
es sich um ein Individuum mit einem sichtbaren oder unsichtbaren Merkmal, „das sich der
Aufmerksamkeit aufdrängen und bewirken kann, daß wir uns bei der Begegnung ... von ihm
abwenden … Es hat ein Stigma, das heißt, es ist in unerwünschter Weise anders, als wir es
antizipiert hatten“ (Goffman 1996, 13). Mit Hohmeier (1975; zit. n. Cloerkes 2007, 169)
erfolgt insofern eine Erweiterung des Begriffsverständnisses von Stigma, als dass nicht das
Merkmal selbst, sondern die „negative Definition des Merkmals bzw. dessen Zuschreibung“
im Fokus steht.
Auf dem bisher Gesagten aufbauend kann nun festgehalten werden, dass ein Stigma als ein
physisches, psychisches oder soziales, jedenfalls negativ bewertetes Merkmal zu verstehen
ist, „durch das eine Person sich von allen übrigen Mitgliedern einer Gruppe (oder der Ges.) …
unterscheidet u. aufgrund dessen ihre soziale Deklassierung, Isolation oder sogar allg.
Verachtung droht (Stigmatisierung)“ (Hillmann 2007, 864). Dies bedeutet demnach, dass das
Individuum von der erwarteten Normvorstellung abweicht und aufgrund dessen erniedrigt,
ausgegrenzt oder gar verachtet wird. Aufgrund des als negativ bewerteten Merkmals des
Individuums ist es, wie Goffman (1996, 7) festhält, „von vollständiger sozialer Akzeptierung
43 Obgleich im Rahmen der vorliegenden Arbeit, insbesondere auch im Hinblick auf das Forschungsvorhaben,
die Kränkung und Diskriminierung von Menschen mit Behinderung im Kontext von PND im Fokus stehen,
soll hierorts aber auch eine Begriffsbestimmung von Stigmatisierung vorgenommen werden, da
Stigmatisierung in diesem Kontext vereinzelt in der Fachliteratur oder etwa auch in diversen
Stellungnahmen – wenn auch bei Weitem nicht in der Ausführlichkeit wie Kränkung und Diskriminierung –
thematisiert wird.
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ausgeschlossen ...“ Das Stigma bezieht sich nach Cloerkes (2007, 169) „auf ‚Relationen’ …“
Es steht also, so könnte im Sinne Cloerkes formuliert werden, gewissermaßen in
Abhängigkeit zu einem sozialen Gefüge, das heißt, es kann sich erst in einem sozialen Gefüge
manifestieren. Geht nun von einem bestimmten sozialen Gefüge, sei es von einer Gruppe oder
sei es von der Gesellschaft, ein herabminderndes verbales oder non-verbales Verhalten
aufgrund dieses einen ausgemachten Stigmas bzw. mehrerer Stigmata einer Person aus, so
kann alsdann von Stigmatisierung gesprochen werden (vgl. Cloerkes 2007, 170; Bisler 2011,
658). In einen Prozess der Stigmatisierung sind demnach stigmatisierende wie auch
stigmatisierte Personen involviert.
Je sichtbarer das negativ bewertete Merkmal einer Person, desto größer kann die
Stigmatisierung sein (vgl. Cloerkes 2007, 170). Im Umkehrschluss gilt: Je weniger sichtbar
das negativ bewertete Merkmal einer Person, desto geringer kann auch die Stigmatisierung
sein. Im Hinblick auf die Sichtbarkeit des Merkmals – Goffman (1996, 64) bezeichnet sie als
‚Visibilität’ – hält Speck (2008, 224) fest, dass soziale Stigmatisierung da einsetzt, „wo die
Abweichung erkannt wird. Sie bleibt aus, wo sie nicht erkannt wird …“
Eine wesentliche Differenzierung gilt es mit Goffman (1996, 12) im Hinblick auf die Gruppe
der Stigmatisierten und auf die Gruppe der Stigmatisierbaren vorzunehmen: Zur ersten
Gruppe zählen all jene Menschen, die davon ausgehen, dass ihr Stigma bzw. ihr Anderssein
für die Mitmenschen bereits bekannt ist, oder dass ihr Stigma bzw. ihr Anderssein für die
Mitmenschen unmittelbar erkennbar ist (ebd.). Zur zweiten Gruppe zählen all jene Menschen,
die davon ausgehen, dass ihr Stigma bzw. ihr Anderssein für die Mitmenschen (noch) nicht
bekannt oder als solches erkennbar ist und somit nicht automatisch der Personengruppe der
Stigmatisierten angehören (ebd.).
Wird nun nach den Folgen von Stigmatisierungen für Menschen mit (und ohne) Behinderung
gefragt, so sind sie für Betroffene „tiefgreifend und außerordentlich schwer rückgängig zu
machen“ (Cloerkes 2007, 171). Cloerkes (ebd.), der sich in seinen Ausführungen auf
Hohmeier bezieht, kann Folgen von Stigmatisierung auf der Ebene gesellschaftlicher
Teilhabe, auf der Ebene der Interaktionen wie auch auf der Ebene der Identität ausmachen.
Hinsichtlich der letztgenannten Ebene führen nach Goffman (1996, 30) Stigmatisierungen in
der Regel unabwendbar zu einer verletzten bzw. beschädigten Identität (vgl. Speck 2008,
222). Voraussetzung hierfür ist eine bekannte oder offensichtliche Diskrepanz zwischen
virtualer und aktualer Identität (Goffman 1996, 30). Die Person mit einem Stigma wird den
normativen Erwartungen seiner Umwelt meist nicht gerecht. Wird von der Gesamtheit der
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normativen Erwartungen und Forderungen der Gesellschaft an die Person mit einem Stigma
ausgegangen, so wird dies als virtuale soziale Identität bezeichnet (ebd., 10). Die aktuale
soziale Identität bezieht sich demgegenüber auf Attribute, welche die Person mit einem
Stigma tatsächlich besitzt (ebd.). Hierfür hat Goffman die Stigma-Identitäts-These aufgestellt.
Goffman nimmt in seinen Ausführungen allerdings keinen Bezug darauf, wie sich nun
Stigmatisierung konkret auf die Identität einer Person auswirken kann.
Innerhalb der heilpädagogischen Forschung kann auf empirische Untersuchungen
zurückgegriffen werden, die einerseits die Stigma-Identitäts-These befürworten. Beispiele für
diese Untersuchungen finden sich bei Cloerkes (2007, 173). Andererseits lassen sich – wie
auch schon bei der Wirkung von Diskriminierung – einige empirische Untersuchungen
ausfindig machen, welche die Annahme eines negativen Einflusses von Stigmatisierung auf
die Identität bzw. das Selbstbild von Menschen mit geistiger Behinderung zu widerlegen
scheinen (Wendeler/Godde 1989; Hofmann/Kunisch/Stadler 1996; Palmowski/Heuwinkel
2002). Ohne die Stigma-These Goffman´s zu schmälern, konstatiert Cloerkes (2007, 189)
kritisch, dass Folgen von Stigmatisierungen „weder zwangsläufig noch einheitlich [sind], wie
die klassische Stigma-Identitäts-These behauptet. Sie müssen darum im konkreten Fall
empirisch ermittelt werden.“
Theoretische Auseinandersetzungen im Hinblick auf Bewältigungsstrategien im Umgang mit
Stigmatisierung und Identität, auf die im Rahmen dieser Arbeit nicht eingegangen wird, sind
etwa bei Neubert et al. (1991) oder bei Cloerkes (2007) nachzulesen.
3.1.4 Behindertenfeindlichkeit
Wird versucht, den Begriff Behindertenfeindlichkeit in umschreibende Worte zu fassen, so
treffen am ehesten Zurückweisung, Ausgrenzung, Isolation, Diskriminierung und
Marginalisierung von Menschen mit Behinderung zu. Hans Wocken (2000, 283) etwa
versteht diesen Begriff als Ausdruck eines „menschenverachtenden Denkens und Handelns.“
Behindertenfeindlichkeit – als ein nicht wissenschaftlicher Begriff – umfasst dabei einen
ganzen Strang an vielfach diskutierten Themen: die Gewalt an und Gerichtsurteile gegen
Menschen mit Behinderung, die Sterbehilfe, das sogenanntes ‚Liegenlassen’ von
schwerstbehinderten Säuglingen, die Pränataldiagnostik und selektive
Schwangerschaftsabbrüche etc. (vgl. Antor/Bleidick 1995, 279f).
Es ist unter anderem der selektive Charakter der Pränataldiagnostik und die damit
einhergehende Minderbewertung von Behinderung bzw. von Menschen mit Behinderung,
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welche Theunissen (1989) schon Ende der 80er Jahre des vergangenen Jahrhunderts zur
Bezeichnung einer ‚Neuen Behindertenfeindlichkeit’44 veranlasst hat. Theunissen (ebd., 676f)
bezieht hinsichtlich des bestehenden Zusammenhangs von Behindertenfeindlichkeit und
Pränataldiagnostik ein Zitat von Köttgen (1988) in seine Überlegungen mit ein. In diesem
Zitat – aus dem Jahre 1988 wohlgemerkt – ist im Hinblick auf pränatale Diagnostik und
humangenetische Beratung mitunter von einer „zynische[n] Verachtung gegenüber Menschen
mit Schwächen und Gebrechen“ (Köttgen 1988, 67) zu lesen, womit in diesem Kontext
zweifelsfrei Menschen mit Behinderung angesprochen sind.
Unter Bezugnahme auf eine von Bächtold (1991, 125) durchgeführte empirische
Untersuchung mit Jugendlichen mit Behinderung kann eine allgemeine „gesellschaftliche
Logik der Produktion von Behindertenfeindlichkeit“ abgeleitet werden, die auch im Hinblick
auf die pränataldiagnostische Praxis Relevanz besitzt: Je stärker Menschen mit Behinderung
von (gesellschaftlichen) Standards wie etwa „Tüchtigkeit und Leistungsfähigkeit abweichen,
je weniger funktionstüchtig sie also sind, desto negativer sind die Einstellungen ihnen
gegenüber“ (ebd.). Von diesem Sachverhalt sind insbesondere Menschen mit geistiger
Behinderung betroffen (ebd.). Je stärker sich Menschen an (gesellschaftlichen) Standards, so
schreibt Bächtold (ebd.) weiter, „der Tüchtigkeit und Leistungsfähigkeit, am Ideal und
Vorrecht des Starken sowie an Werten des Nutzens orientieren, desto negativer sind ihre
Einstellungen zu Behinderten.“ Gleichsam als Bilanz sieht der Autor (ebd.) eine Korrelation
einer einseitigen „Orientierung an der Funktionstüchtigkeit … mit einem Verlust an
Hilfsbereitschaft und Toleranz gegenüber sozial Schwachen … mit Entsolidarisierung…
Hilfsbereitschaft, Toleranz und Solidarität sind aber genau die Bedingungen für eine positive
Einstellung zu Behinderten und für ihre soziale Integration.“
Vor diesem Hintergrund einer durch und durch leistungsorientierten Gesellschaft, in der
insbesondere Menschen mit geistiger Behinderung sozialen Norm- und Wertvorstellungen
nicht Genüge leisten und in ihr – in doppeldeutiger Hinsicht – nicht oder nur selten
‚überleben’ können, ergibt sich der Bezug zur Pränataldiagnostik und einer (wachsenden)
behindertenfeindlichen Einstellung gegenüber Menschen mit Behinderung. So kann in
Anknüpfung an das bisher Gesagte etwa durchaus auch die hohe gesellschaftliche Akzeptanz
von Schwangerschaftsabbrüchen infolge eines positiven Befundes, insbesondere von Down-
44 Innerhalb der heilpädagogischen Fachdisziplin wird vor allem die als ‚Neue Behindertenfeindlichkeit’
bezeichnete Zurückweisung von Menschen mit Behinderung kontrovers diskutiert. Dieser Ausdruck scheint
weniger auf einer neuartigen Erscheinungsweise der ablehnenden Haltung gegenüber Menschen mit
Behinderung zu beruhen als vielmehr auf einer bereits bestehenden Haltung, die sich vor allem in den
letzten Jahrzehnten erneut manifestiert (vgl. Niehoff 1990).
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Syndrom, ein zunehmend behindertenfeindliches Klima widerspiegeln (vgl. Jeltsch-Schudel
2002, 100).
Wurde soeben ein knapper Klärungsversuch der Begrifflichkeiten Kränkung,
Diskriminierung, Stigmatisierung sowie Behindertenfeindlichkeit vorgenommen, wird im
Folgenden nun anhand verschiedenster theoretischer Auseinandersetzungen von AutorInnen
vor allem aus Disziplinen und Teilbereichen der Philosophie, Soziologie, Bioethik,
Moraltheologie und Heilpädagogik, wie auch politischer Stellungnahmen sowie Positionen
von direkt wie indirekt betroffenen Menschen mit Behinderung der unmittelbare Bezug dieser
Begrifflichkeiten zur Pränataldiagnostik hergestellt bzw. konkretisiert. Dabei wird unter
anderem anhand unterschiedlicher Argumentationslinien den Fragen nachgegangen, inwiefern
sich eine Negativbewertung von Behinderung aufgrund der selektiven Vorgehensweise in der
Pränataldiagnostik auf geborene Menschen mit Behinderung übertragen lässt und inwiefern
sich eine solche Negativbewertung für geborene Menschen mit Behinderung als
Diskriminierung erweisen kann bzw. könnte.
3.2 Theoretische Auseinandersetzungen innerhalb der Philosophie, Soziologie, Bioethik
und Theologie
Im deutschsprachigen Raum zählen die Aufsätze der Philosophin Weyma Lübbe (2003), des
Philosophen Dieter Birnbacher (1993, 2006) und des Soziologen Wolfgang van den Daele
(2002, 2004, 2005a, 2005b, 2005c) zu den wohl bekanntesten, in welchen sich die genannten
AutorInnen mit dem Kränkungspotenzial und überaus kritisch auch mit dem
Diskriminierungspotenzial, das die pränatale Diagnostik in sich birgt, auseinandersetzen. Den
englischsprachigen Raum betreffend wird im Rahmen der vorliegenden Arbeit der Aufsatz
der Bioethikerin Lynn Gillam (1999) zur näheren Betrachtungsweise herangezogen.
Gemein ist den oben angeführten AutorInnen die grundlegende Auffassung, dass sich die
Pränataldiagnostik aufgrund ihrer selektiven Vorgehensweise für bereits lebende Menschen
mit Behinderung durchaus als kränkend erweisen kann. So schreibt denn etwa van den Daele
(2005a, 22): „Und es gibt keinen Grund zu bezweifeln, dass einige von ihnen sich in ihrem
Selbstwertgefühl tief getroffen und abgelehnt fühlen, weil in der Gesellschaft zugelassen
wird, dass Menschen, die wie sie wären, genau deshalb daran gehindert werden, überhaupt
geboren zu werden.“ Dass die pränatale Diagnostik neben kränkenden auch diskriminierende
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Tendenzen für Menschen mit Behinderung zeitigt, wird – worauf in diesem Kapitel noch
Bezug genommen wird – von diesen grundsätzlich angefochten.
Ausschließlich an dieser Stelle werden die Philosophen Bernward Gesang (2003) sowie
Wolfgang Lenzen (2006) als weitere Autoren, welche ebenso die Auffassung teilen, dass die
vorgeburtliche Praxis keine Diskriminierung für Menschen mit Behinderung darstellt, bloß
beispielhaft angeführt. Die im Kontext von Pränataldiagnostik für Menschen mit Behinderung
bestehende kränkende Tendenz, die sich etwa im Bewusstsein um die potenzielle
Vermeidbarkeit äußern kann, scheint – etwa im Vergleich zu van den Daele oder Gillam –
von dem Philosophen Wolfgang Lenzen (2006, 166) beträchtlich in Frage gestellt zu werden.
Denn Lenzen (ebd.) zufolge – so viel sei festgehalten – handelt es sich um eine „ziemlich
gedankenlose Floskel …, wenn man davon spricht, Behinderten würde ‚ihre eigene
Vermeidbarkeit vor Augen’ geführt. Im Klartext bedeutet die ‚eigene Vermeidbarkeit’ doch
nur, dass Behinderte unter anderen Umständen (d.h. bei einer anderen Entscheidung der
Mutter) hätten abgetrieben werden können.“ Die Möglichkeit der Vermeidbarkeit gelte dabei
„in gewissem Sinn für jeden Menschen“ (ebd.). Lenzen (ebd.; Hervorhebung L.H.) vertritt –
wie etwa auch Birnbacher und van den Daele – überaus impulsiv den Standpunkt, dass die
(selektive) pränataldiagnostische Praxis und ein durchaus couragierter Einsatz für geborene
Menschen mit Behinderung unangefochten nebeneinander bestehen können, wenn er wie
folgt festhält: „Man kann jedoch ohne weiteres konsequent gegen Behinderungen kämpfen
und sich gleichzeitig vehement für die Belange und Interessen von Behinderten einsetzen!“
Eine klare Gegenposition vor allem hinsichtlich des Diskriminierungspotenziales findet sich
etwa bei der Soziologin Sigrid Graumann (2003, 2004, 2009), welche in Kapitel 3.2.5 der
vorliegenden Arbeit dargelegt wird. Ferner vertritt auch der Moraltheologe Eberhard
Schockenhoff (2004, 2005) eine solche Gegenposition, welche in Kapitel 3.2.6 aufgezeigt
wird.
Im Folgenden werden nun die verschiedenen theoretischen Auseinandersetzungen der
einleitend genannten AutorInnen mit der Thematik rund um Kränkung und Diskriminierung
von Menschen mit Behinderung im Rahmen der PND vorgestellt.
3.2.1 Weyma Lübbe
Der 2003 publizierte Text über ‚Das Problem der Behindertenselektion bei der pränatalen
Diagnostik und der Präimplantationsdiagnostik’, verfasst von der Philosophin und Mitglied
des Deutschen Ethikrates Weyma Lübbe, liegt den nun folgenden Ausführungen zugrunde.
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In dieser theoretischen Erörterung widmet sich die Autorin ausschließlich dem
Diskriminierungspotenzial ungeborenen Lebens mit Behinderung. Lübbe (2003, 203) geht
zunächst der Frage nach, ob die vorgeburtliche Selektion per se Diskriminierung, welche sie
(ebd., 204) als „ungerechtfertigte Ungleichbehandlung“ definiert, bedeuten kann. Dabei
bezieht sie (ebd.) sich in ihren Ausführungen nicht auf die selektive Vorgehensweise der
Pränataldiagnostik – wie dies etwa bei Birnbacher und van den Daele der Fall ist (vgl. Kapitel
3.2.2 und 3.2.3) –, sondern ausschließlich auf die Argumentation werdender Eltern von
Kindern mit potenzieller Behinderung: „Meistens wird als Grund angegeben, dass ein
behindertes Kind für sie [die Eltern] eine größere Belastung bedeute als ein gesundes [bzw.
nicht-behindertes], psychisch oder vom Zeitaufwand her oder auch finanziell, und dass sie
diese größere Last nicht tragen möchten oder sich dies nicht zutrauen“ (Lübbe 2003, 204).
Diesem eben genannten Grund stehen nach Lübbe (ebd.) zwei Argumente entgegen, welche
in den Diskussionen häufig auszumachen sind. Gegen beide Argumente bringt Lübbe (ebd.,
204-209) Einwände vor. Sowohl die zwei Argumente als auch die zugehörigen Einwände
Lübbes werden nun in Kürze erläutert.
Das erste Argument richtet sich darauf, „dass es nicht korrekt ist zu sagen, [kranke bzw.]
behinderte Kinder seien für ihre Eltern eine größere Last als gesunde [bzw. nicht-behinderte]“
(ebd., 204). Einerseits erfahren Menschen, die direkt oder indirekt von Behinderung betroffen
sind, (ihre eigene) Behinderung nicht nur als Belastung, sondern durchaus auch als
Bereicherung (in ihrem Leben) (ebd., 206). Lübbe (ebd.) erhebt gegen diese Position
folgenden Einwand: Diese Sichtweisen von Menschen mit Behinderung können nicht als
Richtlinie herangezogen werden, wenn betroffene Frauen/Paare im Kontext von
Pränataldiagnostik und damit verbundenen selektiven Schwangerschaftsabbrüchen anderer
Auffassung sind. Dies begründet sie (ebd.) damit: Ob nun eine Behinderung von den
jeweiligen direkt wie indirekt Betroffenen als Belastung empfunden wird oder nicht, kann nur
aus einer subjektiven Perspektive heraus betrachtet werden. Andererseits wird vor allem von
Seiten der Behindertenverbände, so Lübbe (ebd., 206), die Auffassung vertreten, Last sei im
Kontext von Behinderung vielmehr als ein gesellschaftliches Konstrukt als eine individuelle
Eigenschaft zu verstehen. Auch gegen diese Position bringt Lübbe (ebd., 206f) Einwände vor:
Die Autorin (ebd., 206) sieht mit dieser Position der Behindertenverbände „mehr als eine
Verschiebung der moralischen Beistandsverpflichtung von den prospektiven Eltern hin zur
Allgemeinheit.“ Sie (ebd., 207) akzentuiert weiters, dass die potenzielle Belastung einer
Behinderung nur im Wechselspiel von Behinderung und behindernder Umwelt zu betrachten
und zu umgehen ist, wenn sie wie folgt schreibt: „Die Belastung hängt vielmehr am
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Zusammentreffen beider Faktoren. Entsprechend ist die Belastung auch auf zweierlei Weise
vermeidbar: Personen mit den fraglichen Eigenschaften können die einschlägigen
Umgebungen meiden; oder die Umgebungen können so geändert werden, dass sie für
Personen mit den betreffenden Eigenschaften nicht mehr belastend sind.“ In diesem Kontext
zieht Lübbe (ebd., 206f) als Exempel einen Rollstuhlfahrer heran, der sich durch seine
Unfähigkeit zu gehen mit der fehlenden Barrierefreiheit konfrontiert und somit gegenüber
seinen nicht-behinderten Mitmenschen benachteiligt sieht. Lübbes (ebd., 207) Auffassung
zufolge liegt die Benachteiligung nicht etwa bei der fehlenden Rampe – der Weg wurde im
Sinne Lübbes bewusst als Treppe und nicht als Rampe gebaut – sondern maßgeblich bei der
körperlichen Einschränkung des Rollstuhlfahrers begründet. Somit ist nach Lübbe in diesem
Exempel die körperliche Einschränkung die Belastung und nicht etwa die behindernde
Umwelt. Ist hier davon die Rede, auf welche Art und Weise Belastung im Kontext von
Behinderung vermieden werden kann, so kann an dieser Stelle nicht nur etwa das
(notgedrungene) Meiden unzugänglicher Gebäude bzw. der Ausbau der Barrierefreiheit,
sondern unschwer auch das Angebot der Pränataldiagnostik für schwangere Frauen/Paare von
Kindern mit potenzieller Behinderung als eine Möglichkeit der ‚Leidvermeidung’ assoziiert
werden.
Dass jedem Menschen – ganz gleich ob mit oder ohne Behinderung – ein Mindestmaß an
Versorgung zustehe, wird von Lübbe (ebd.) eingeräumt. Dieser Anspruch gelte aber für
bereits geborene Menschen mit und ohne Behinderung (ebd.).
Das zweite Argument, welches in Diskussionen häufig vorgebracht wird, lautet nach Lübbe
(ebd., 204ff) sinngemäß folgendermaßen: Ein selektiver Schwangerschaftsabbruch aufgrund
einer pränatal diagnostizierten Behinderung gilt selbst dann nicht als gerechtfertigter Grund
für eine solche Vorgehensweise, wenn sich ein Kind mit Behinderung für werdende Eltern als
größere Belastung erweist, als ein Kind ohne Behinderung. Gegen dieses Argument wird von
Lübbe folgender Einwand erhoben: Hinsichtlich eines Schwangerschaftskonflikts wird die
„Einschlägigkeit des Rechts auf den eigenen Körper“ der schwangeren Frau vornehmlich ins
Treffen geführt (ebd., 208f). Mit dem feministischen Slogan ‚Mein Bauch gehört mir’ sei
nach Lübbe (ebd., 209) nicht das Eigentumsrecht der schwangeren Frau an dem ungeborenen
Kind gemeint, „wohl aber das Eigentum an dem Platz …, an dem sich das Kind befindet …“
Weiters kann – unter Berücksichtigung der aktuellen rechtlichen Situation – die schwangere
Frau auch nicht zum Austragen ihres Kindes gezwungen werden: „Dasselbe gilt für das mit
dem Recht auf den eigenen Körper nicht identische, aber ebenfalls dicht mit der personalen
Identität verknüpfte Recht, nicht gegen den Willen Mutter werden zu müssen“ (ebd.). Lübbe
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(ebd.) führt ihre Gedanken, die wohl selbsterklärend sind und an dieser Stelle unkommentiert
bleiben, weiters fort: „Wie auch immer – die Tatsache, dass ein Schwangerschaftsabbruch
weder im geltenden Recht noch verbreiteter moralischer Intuition nach mit einer postnatalen
Tötung oder einem postnatalen Entzug des Versorgungsminimums einfach gleichgesetzt wird,
bedarf zu ihrer Begründung offenbar nicht notwendig der These, dass das ungeborene Leben
gegenüber dem geborenen Leben schon als solches ein minderes Lebensrecht habe.“
Lübbes Argumentationsweise zufolge erweist sich ein Schwangerschaftsabbruch infolge einer
pränatal diagnostizierten Abweichung nicht aufgrund der potenziellen Behinderung des
Kindes, sondern aufgrund der mit der potenziellen Behinderung des Kindes vermeintlich
verbundenen unzumutbaren Belastung für die werdende Mutter als legitim und straflos: „Das
Verbot der Benachteiligung Behinderter darf dann nicht bedeuten, dass die Schwangere die
besondere Belastung der Betreuung eines behinderten Kindes akzeptieren muss, falls sie zum
gleichen Zeitpunkt die Betreuung eines gesunden [bzw. nicht-behinderten] Kindes akzeptiert
hätte“ (Lübbe 2003, 212). Hierbei nimmt sie auf die im Jahre 1995 in der Bundesrepublik
Deutschland vollzogene Gesetzesänderung des straflosen Schwangerschaftsabbruchs ohne
Fristenregelung (vgl. DStGB §218a Abs. 2), auf deren amtliche Begründung sowie auf das
gesetzlich verankerte Diskriminierungsverbot für Menschen mit Behinderung Bezug.
Angesichts der dargelegten Sichtweise von Lübbe im Kontext selektiver
Schwangerschaftsabbrüche mit dem Fokus auf der individuellen Entscheidungsfreiheit der
schwangeren Frau wird ein mögliches Diskriminierungspotenzial von ungeborenen Kindern
mit einer pränatal diagnostizierten Abweichung von der Autorin ausgeschlossen: Eine aus der
Behinderung des Kindes vermeintlich resultierende Belastung muss von den jeweiligen
Frauen/Paaren nicht zwangsläufig hingenommen werden. Diesbezüglich muss angemerkt
werden, dass die nahezu ausschließliche Bezugnahme auf die individuelle
Entscheidungsfreiheit der schwangeren Frau als Argument gegen ein
Diskriminierungspotenzial von ungeborenen Kindern zu kurz greift. Denn unberücksichtigt
bleiben hierorts etwa gesellschaftliche Einflussfaktoren, die eine Entscheidung der
schwangeren Frauen/Paare für oder wider das ungeborene Kind mit einer Behinderung nicht
unmaßgeblich ‚steuern’ bzw. die Entscheidungsfreiräume bemerkenswert einschränken
können (vgl. Hildt 2000).
Am Ende meiner theoretischen Auseinandersetzung mit dem von Weyma Lübbe (2003)
verfassten Text kehre ich nochmals zu den einleitenden Worten der Autorin zurück. Scheint
für diese (ebd., 203) im Rahmen ihrer theoretischen Erörterung die Überprüfung der
vorgeburtlichen Selektion auf ihr Diskriminierungspotenzial hin gewichtiger, als „über die
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Frage nachzudenken, ob vorgeburtliche Selektion eine Diskriminierung bereits geborener
Behinderter häufiger oder wahrscheinlicher macht“, so liegt dies folgender Absicht zugrunde:
„Denn diese empirische Frage [ob vorgeburtliche Selektion Diskriminierung sei; Anm.
L.H.] hat einen logischen Kern: Ob ein solcher Effekt zu erwarten ist, hängt (zwar nicht
nur, aber doch wesentlich) davon ab, ob die Überzeugungen und Werte, die hinter dem
Diskriminierungsverbot einerseits und der Zulassung vorgeburtlicher Selektion
andererseits stehen, widerspruchsfrei vereinbar sind oder ob die einen in irgendeiner
Weise abgeschwächt oder zurückgenommen werden müssen, wenn die anderen zur
Geltung kommen sollen“ (ebd., 204).
Demzufolge lässt sich nachstehende Mutmaßung anstellen: Aus Perspektive der Autorin ist
unter Vereinbarkeit der im obigen Zitat genannten Überzeugungen und Werte hinsichtlich des
Diskriminierungsverbotes sowie der vorgeburtlichen Selektion im Kontext von
Pränataldiagnostik ein solcher ‚Effekt’ einer Diskriminierung ungeborenen Lebens mit
Behinderung nicht zu erwarten. Somit kann im Sinne Lübbes – gleichsam als folgerichtige
Deduktion – auch nicht von Diskriminierung geborenen Lebens mit Behinderung die Rede
sein.
3.2.2 Dieter Birnbacher
Der Philosoph Dieter Birnbacher (1993, 2006) setzt sich eingehend mit ethischen Problemen
der pränatalen Diagnostik, wie etwa der Schutzwürdigkeit des menschlichen Embryos oder
der vorgeburtlichen Selektion, auseinander. Im Unterschied zu der eben genannten
Philosophin Weyma Lübbe fokussiert Birnbacher auch das mit der Pränataldiagnostik
einhergehende Diskriminierungspotenzial von geborenen Menschen, die dasselbe Merkmal
wie ungeborene Menschen aufweisen. Der Autor (2006) führt unter anderem einige Gedanken
über die Vorbehalte gegenüber Selektion und über die moralische Bedenklichkeit an der
Selektion von Nachkommen aus, bevor dieser sich dem – im Kontext der vorliegenden Arbeit
von Interesse stehendem – Kränkungs- und Diskriminierungspotenzial von (geborenen)
Menschen mit Behinderung widmet.
Den zumeist mit einer negativen Konnotation behafteten, historisch vorbelasteten Begriff der
Selektion versteht Birnbacher (ebd., 315) als einen, der „in der Medizin weitgehend neutral
verwendet wird“ und definiert ihn folgendermaßen: „‚Selektion’ bedeutet, dass eine bewusste
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und an bestimmten qualitativen Kriterien orientierte Entscheidung darüber getroffen wird,
welches von mehreren Kindern oder deren Vorstufen leben oder sich entwickeln soll“ (ebd.,
316). Für Birnbacher (ebd.) setzt sich die Selektion aus drei grundlegenden Bedingungen
zusammen: So ist die Selektion erstens „eine Form gesteuerter Fortpflanzung“, zweitens
orientiert sie sich „an qualitativen Kriterien“ und drittens beinhaltet sie „eine Auswahl
zwischen einer (realen oder gedachten) Mehrzahl an Alternativen“ (ebd.). Sind alle drei dieser
genannten Bedingungen belegbar, so kann demnach von Selektion gesprochen werden. Für
Birnbacher (ebd., 317) werden bei der „‚Schwangerschaft auf Probe’“ all diese Bedingungen
erfüllt. Daher spricht der Autor (ebd.) diesbezüglich ausdrücklich von Selektion, da eine
Schwangerschaft auf Probe „mit der bedingten Absicht eingegangen wird, den Fötus
gegebenenfalls (nämlich wenn er das unerwünschte Merkmal aufweist) abzutreiben und es
dann noch einmal zu versuchen.“
Ferner versucht Birnbacher (ebd.) aufzuzeigen, dass kritische Argumentationen gegen eine
vorgeburtliche Selektion unter vier Gesichtspunkten zu betrachten sind: nämlich unter dem
Gesichtspunkt der „zielgerichteten Steuerung der Fortpflanzung, … den Zielen der Selektion,
… den dazu eingesetzten Mitteln sowie … den aus der Selektion erwachsenden individuellen
und sozialen Folgewirkungen“ (ebd.; Hervorhebung i.O.).
Am wenigsten plausibel scheint Birnbacher der erstgenannte Gesichtspunkt der
zielgerichteten Steuerung der Fortpflanzung, wenn er unter anderem argumentiert, dass der
Mensch „von seinen anthropologischen Grundbestimmungen her geradewegs darauf angelegt
[ist], ‚Gott zu spielen’ und die Natur – und damit auch seine eigene Fortpflanzung – rationaler
Steuerung zu unterwerfen“ (ebd., 318). Hierbei kann aus meiner Sicht insofern von einer
Verkehrung der Verhältnisse gesprochen werden, als dass nicht die theologisch-christlichen
Sichtweisen Zuspruch finden, sondern vermehrt anthropologische Sichtweisen, in denen der
Mensch sich gleich oder gar höher erachtet als Gott. Der Mensch sieht sich vermehrt – wider
das christliche Menschenbild – als sein eigener Herr und Schöpfer. Eine nahezu unbegrenzte
Steuerung im Hinblick auf die bestehenden Möglichkeiten und Entwicklungen im Bereich der
Fortpflanzung und der medizinischen Schwangerenvorsorge kann zwar nach Birnbacher nicht
unberechtigt Besorgnis hervorrufen. Jedoch begründe eine solche Besorgnis, so Birnbacher
(ebd.), „keinen moralischen Vorbehalt gegen diejenigen, die sich diese Spontaneität aus
eigenem Willen versagen.“ Weiters sei nach Birnbacher (ebd.) die Menschenwürde, die
diesbezüglich häufig als Argument für eine moralische Verwerflichkeit eines Eingriffs in die
natürliche Fortpflanzung vorgebracht wird, aus seiner Sicht ebenso wenig überzeugend, wenn
er wie folgt schreibt: „… wenn dem Mensch eine spezifische Würde zukommt, dann nicht
105
zuletzt die, sich kraft seiner Vernunft von der Natur nicht alles bieten zu lassen.“ Dieser
Gesichtspunkt der zielgerichteten Steuerung der Fortpflanzung sei, so Birnbacher (ebd.)
weiter, „zu unspezifisch, um speziell die Selektion zu treffen.“
Die Ziele einer Selektion – als zweiter Gesichtspunkt – erachtet Birnbacher (ebd., 322) meist
als „moralisch unbedenklich“, oder gar als „moralisch löblich“ zumal sie „die Herstellung und
Sicherung von subjektiver Lebensqualität und die Beseitigung und Verhinderung von
Funktionsstörungen“ bewirken. Noch konkreter formuliert, sollen diese Ziele Birnbacher
(ebd., 319) zufolge „die Erfüllung persönlicher Präferenzen der Eltern, … das Wohl des aus
der Auswahl hervorgehenden Kindes … [und] die Erfüllung axiologischer Standards von
Gesundheit und Normalität“ gewährleisten.
Für die Verwirklichung dieser Ziele, also der Einsatz entsprechender Mittel – als dritter
Gesichtspunkt –, sind hier nicht nur prä- wie auch postnatale medizinisch-therapeutische
Möglichkeiten im eigentlichen Sinn angesprochen, sondern auch der
Schwangerschaftsabbruch als eine weitere in Betracht zu ziehende Möglichkeit (ebd., 322).
Unter Vorbringung einiger Argumente vertritt Birnbacher (ebd.) demnach die Sichtweise,
dass „die Verhinderung der Geburt des belasteten Kindes (mit der Aussicht auf die
nachfolgende Geburt eines unbelasteten Kindes)“ keinesfalls als moralische Verwerflichkeit
angesehen werden kann. Dieses Zitat impliziert – unter Berücksichtigung verschiedenster
Interpretationsmöglichkeiten der Adjektive ‚belastet’ und ‚unbelastet’ – die Auffassung, das
ungeborene Kind mit Behinderung, das als Bürde verstanden wird, ohne Weiteres zu
vermeiden und gegebenenfalls durch ein Kind ohne Behinderung zu ersetzen. Eine solche
Auffassung kann mitunter nur dann vertreten werden, wenn dem ungeborenen Kind kein
Lebensrecht und folglich auch kein Lebenswert zukommt: „Wo diese Grenze [des
Lebensrechts] liegt, ist bekanntermaßen strittig. Mir selbst erscheint dafür … der späteste
Zeitpunkt (die Geburt) die beste Option“ (ebd., 326). Dass Birnbacher (ebd.) das Lebensrecht
von Kindern erst mit ihrer Geburt anerkennt, begründet er folgendermaßen: „Für diese Grenze
spricht außer deren Eindeutigkeit und problemloser Feststellbarkeit, dass vor der Geburt das
Kind nach bestem Wissen noch ohne Selbstbewusstsein und ohne Bewusstsein von Leben und
Tod ist und deshalb den ihm im Zuge der Selektion auferlegten Tod nicht fürchten kann.“
Kritisch anzumerken gilt an dieser Stelle folgende Überlegung: Zwar kann das ungeborene
Kind den ihm auferlegten Tod vielleicht nicht fürchten, jedoch ab einem bestimmten
Zeitpunkt, der in der wissenschaftlichen – ethischen wie juristischen – Diskussion vielfach
umstritten ist, die Tötung gewissermaßen spüren. Das Argument des Schmerzempfindens
wird von Birnbacher gänzlich vernachlässigt.
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Neben den drei bislang genannten Gesichtspunkten scheint vor allem der vierte und somit
letzte Gesichtspunkt hinsichtlich individueller und sozialer Folgewirkungen, welche aus der
vorgeburtlichen Selektion resultieren, für den Autor diskutabel. So sind nach Auffassung
Birnbachers (1993, 40f) vor allem „sozialpsychologische Einwände, insbesondere die
Auswirkungen einer etablierten und von Staats wegen betriebenen oder zumindest geförderten
Praxis erweiterter Pränataldiagnostik auf die faktischen Träger der Eigenschaften, gegen die
mithilfe der Pränataldiagnostik selegiert werden kann“, von folgenschwerer Bedeutung. Im
Hinblick darauf gilt es, im Sinne Birnbachers (ebd.), eine Differenzierung zwischen einer
Gesellschaft, die Menschen mit Behinderung aufgrund dieser vorgeburtlich zur Verfügung
stehenden und auch zur Anwendung kommenden selektiven Möglichkeiten direkt
diskriminiert und Menschen mit Behinderung, die sich aufgrund der selektiven
Vorgehensweise der Pränataldiagnostik subjektiv gekränkt oder diskriminiert fühlen,
vorzunehmen. Eine wirkliche Gefahr einer direkten Diskriminierung von Menschen mit
Behinderung von Seiten der Gesellschaft sieht der Autor (ebd., 41) nicht: Einerseits sei bloß
ein geringer Prozentsatz aller Behinderungen genetisch bedingt und zudem mittels
pränataldiagnostischer Verfahren feststellbar (ebd.). Andererseits sei vielmehr die
gesellschaftliche Tendenz einer abnehmenden denn zunehmenden Diskriminierung
beobachtbar (ebd.). Erwähnenswert ist an dieser Stelle, dass sowohl Birnbacher (ebd.) als
auch van den Daele (2004, 194; 2005b, 102ff), auf dessen Sichtweise in Kapitel 3.2.3 der
vorliegenden Arbeit noch ausführlicher Bezug genommen wird, identische Erklärungsmuster
und Argumente zur Abschwächung bzw. sogar zur Aberkennung dieses
Diskriminierungspotenziales heranziehen. Neben van den Daele ist auch für Birnbacher
(1993, 41) das mit der pränataldiagnostischen Praxis einhergehende Potenzial einer
subjektiven Kränkung von Menschen mit Behinderung weitaus prekärer und legitimer als das
(ohnedies verkannte) Potenzial einer Diskriminierung von Menschen mit Behinderung durch
die Gesellschaft:
„Die zunehmenden Möglichkeiten der Pränataldiagnostik muten dem faktischen Träger
einer Eigenschaft, gegen die selegiert wird, den Gedanken zu, bei einer hypothetischen
früheren Verfügbarkeit der Technik als unerwünschtes Schwangerschaftsprodukt
‚verworfen’ und damit zumindest implizit mit einem Unwerturteil belegt worden zu sein.
Dadurch werden … unabhängig bestehende Gefühle, natürlicher- und
gesellschaftlicherseits benachteiligt zu sein, verstärkt …“ (ebd.).
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Birnbacher (2006) nimmt auch andernorts in seinen Ausführungen, stets unter
Berücksichtigung des selektiven Charakters der Pränataldiagnostik, eine klare Trennung
zwischen dem von ihm dementierten Diskriminierungspotenzial und dem von ihm
anerkannten Kränkungspotenzial vor. Dabei bezieht er sich einerseits auf das aus dem
englischsprachigen Raum stammende ‚expressivist argument’ (vgl. Parens/Asch 2000, 14),
das auf Deutsch meist Expressionsargument genannt wird. Andererseits nimmt er Bezug auf
das Kränkungsargument, welches gleichermaßen als „empirisch-folgenorientierte[s] Pendant
zum Expressionsargument“ zu verstehen ist (Birnbacher 2006, 330).
Das sogenannte Expressionsargument bezieht sich ausschließlich auf den selektiven
Charakter der Pränataldiagnostik. Wie auch schon vorhin zitiert, birgt jedwede vorgeburtliche
Selektion von ungeborenem Leben das Potenzial über das Lebensrecht sowie folglich auch
über den Lebenswert jedes einzelnen ‚selegierten’ Kindes negativ zu urteilen (ebd., 327).
Weiters drücken – im Sinne des Expressionsargumentes – vorgeburtliche Untersuchungen,
die darauf abzielen gewisse (genetisch bedingte) Fehlbildungen, Krankheit und
Behinderungen auszuschließen bzw. zu diagnostizieren – um im Anschluss daran in den
allermeisten Fällen abzutreiben –, aber auch eine abwertende Haltung gegenüber denjenigen
Menschen aus, die mit denselben Abweichungen leben und deren Lebensrecht auf indirekte
Art und Weise mitgefährdet ist (ebd.). Eine mögliche pränatal diagnostizierte Abweichung
bzw. Eigenschaft – Birnbacher subsumiert sie unter der Bezeichnung Merkmal M – bezieht
sich im Sinne des Autors nicht nur auf eine potenzielle Behinderung des Ungeborenen per se,
sondern ebenso auch auf eine potenzielle Krankheit des Ungeborenen, auf sein Geschlecht
oder seine Abstammung (ebd.).
Zieht Birnbacher (ebd., 328) zwecks Verdeutlichung des Expressionsarguments einen fiktiven
selektiven Schwangerschaftsabbruch, der von der schwangeren Frau/dem Paar als moralisch
gerechtfertigt angesehen wird, heran, so fragt er diesbezüglich nach berechtigten Gründen des
Abbruchs. Die Vorenthaltung des Lebensrechts des Kindes mittels Schwangerschaftsabbruch
kann nach Birnbacher (ebd.) aus drei Gründen als legitime Vorgehensweise herangezogen
werden: erstens, „weil es sich bei F [ungeborenes Kind] um einen Fötus handelt“, zweitens,
„weil es sich bei F um einen Fötus mit M [einem Merkmal] handelt“ oder drittens, „weil es
sich bei F um einen Träger von M handelt“ (ebd.). Der erste Grund wird von Birnbacher nicht
eigens thematisiert. Hinsichtlich des zweiten Grundes bezieht der Autor sich ausschließlich
auf das Merkmal des ungeborenen Kindes und hinsichtlich des dritten Grundes ausschließlich
auf das ungeborene Kind als TrägerIn mit demselben Merkmal. Nicht abgestritten werden
kann nach Birnbacher (ebd.), dass „mit der Bevorzugung von nicht-Ms gegenüber Ms
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zwangsläufig eine differentielle Bewertung verbunden ist, bei der M gegenüber nicht-M
schlechter abschneidet … [und], dass es besser ist, wenn nicht-M lebt, als wenn M lebt.“ Der
Autor (ebd., 329) betont in seinen Ausführungen, dass sich eine Minderbewertung
ausschließlich auf die Eigenschaft des ungeborenen Kindes bezieht und nicht auf das
ungeborene Kind als TrägerIn dieser Eigenschaft selbst. Eine Minderbewertung aufgrund des
Vorhandenseins eines bestimmten Merkmals einer Person bedeutet nach Birnbacher (ebd.,
328f) mitnichten eine Absprache von Rechten. Birnbacher zieht hierfür die Haarfarbe als
greifbares Argument heran: So bewirkt die Auswahl von Personen im persönlichen Umfeld
nach einer favorisierten Haarfarbe keine Absprache von Rechten derjenigen, die eine solche
Haarfarbe nicht aufweisen (ebd., 329). Birnbacher (ebd.; Hervorhebung i.O.) wirft weiters die
Frage auf, ob „sich in dem mit der Bevorzugung von nicht-M vorausgesetzten Werturteil
überhaupt eine Minderschätzung dieses oder aller Ms ausdrücken muss.“
Der Autor (ebd.) kommt zu dem Schluss, dass eine solche Minderschätzung nur im Kontext
individueller Beweggründe, die einzelne schwangere Frauen/Paare zu einer solchen
Entscheidung gegen die Geburt eines Kindes aufgrund eines bestimmten Merkmals
veranlassen bzw. veranlasst haben, beurteilt werden kann. Kein Kind mit Behinderung zu
wollen, bedeutet nach Auffassung des Autors (ebd.) noch nicht, behindertenfeindlich zu sein.
Eine tatsächliche Minderschätzung der Behinderung per se sei beispielsweise dann gegeben,
wenn Frauen/Paare „aufgrund bestimmter Normalitätsvorstellungen Ms [bzw.
Behinderungen; Anm. L.H.] für nicht normgemäß halten“ (ebd.).
Das Kränkungsargument – gewissermaßen als Pendant zum ‚expressivist argument’ zu
begreifen – bezieht sich auf die Verletzung der Gefühle all jener Menschen, die aufgrund des
selektiven Charakters der Pränataldiagnostik als TrägerInnen derselben Merkmale zu indirekt
Betroffenen werden (ebd., 330). Birnbacher (ebd.) schließt auch jene Personen in das
Kränkungsargument mit ein, welche den indirekt Betroffenen nahe stehen. Welche Personen
nun konkret zu den Nahestehenden zu zählen sind, wird vom Autor nicht eigens angeführt.
Tatsache ist, dass es beim Kränkungsargument „ausschließlich um die faktischen Gefühle der
Betroffenen [geht], nicht darum, ob diese berechtigt oder unberechtigt sind. Deshalb muss das
Kränkungspotenzial einer Selektion unabhängig davon abgeschätzt werden, welchen
Handlungssinn die Eltern damit im Einzelnen verbinden. Diese Abschätzung ist allerdings
alles andere als leicht“ (ebd.). Den allgemeinen Normvorstellungen nicht zu entsprechen,
kann von betroffenen Menschen durchaus als kränkend empfunden werden, worauf
Birnbacher (ebd., 330f) hinweist. Ebenso kann es als tiefe subjektive Kränkung und
Erniedrigung empfunden werden, von Seiten der Gesellschaft zu spüren, dass sie aufgrund
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des bestimmten Merkmals bzw. der Behinderung als minderwertiger erachtet werden (ebd.,
331). Demnach ist auch nicht ausgeschlossen, dass Menschen, die indirekt von
Pränataldiagnostik betroffen sind, diese verstärkt als ‚Selektionswerkzeug’ erleben (ebd.).
Birnbacher (ebd.) stellt die Hypothese auf, je später der Zeitpunkt eines
Schwangerschaftsabbruchs – in Anbetracht der Lebensfähigkeit von Feten nach der 22.
Schwangerschaftswoche außerhalb des Mutterleibes –, desto kränkender könne dies für
indirekt betroffene Menschen mit demselben Merkmal sein. Im Hinblick auf das mit der
Pränataldiagnostik einhergehende Kränkungspotenzial hält Birnbacher (ebd., 332)
resümierend fest: „Das Kränkungsargument scheint mir das stärkste Gegenargument gegen
eine Selektion von Nachkommen. Wie stark es im Einzelnen ist, kann allerdings nur mit
empirischen Mitteln gezeigt werden.“
Hinsichtlich der mit der Pränataldiagnostik bereits gegenwärtig zur Verfügung stehenden
Auswahlmöglichkeit von Nachkommen spricht Birnbacher (1993, 41f) von einem erweiterten
Freiheitsspielraum. Dieser Freiheitsspielraum, welcher der Auffassung des Autors zufolge
sich schwangeren Frauen/Paaren im Falle einer Entscheidung für oder wider ihr ungeborenes
Kind mit Behinderung eröffnet, besitzt für diesen eine hohe Relevanz. Dies verdeutlicht
folgendes Zitat:
„Eine Pränataldiagnostik mit selektiver Abtreibung macht … die Eltern ein zusätzliches
Stück weit von den naturgegebenen, zumeist als blinde Kontingenz erfahrenen
Bedingungen unabhängig und eröffnet ihnen einen zusätzlichen Spielraum effektiver
Freiheit. Man braucht keine metaphysische Anthropologie Kantischen Zuschnitts zu
bemühen, um diese Erweiterung des individuellen Freiheitsspielraums als etwas durch
und durch Positives zu bewerten“ (Birnbacher 1993, 41f; Hervorhebung i.O.).
Die Tatsache jedoch, dass mit der vermeintlichen Erweiterung des Freiheitsspielraumes
unweigerlich auch Aporien – wie etwa die Übernahme von Verantwortung oder der
(mögliche) Rechtfertigungsdruck – im Hinblick auf schwangere Frauen/Paare, die sich vor die
Entscheidung für oder wider das ungeborene Kind mit einer pränatal diagnostizierten
Behinderung gestellt sehen, verknüpft sind, wird von Birnbacher (1993, 41; 1994, 221; ebd.,
225) zwar angedeutet, scheint für diesen allerdings nicht hinreichend zu sein, um von einer
Einschränkung dieses individuellen Freiheitsspielraumes sprechen zu können.
Summa summarum dominieren gemäß den Auffassungen Birnbachers (1993, 42; 2006, 334)
die positiven Seiten der Pränataldiagnostik, die somit auch jedwede Argumentationen für das
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bejahte Kränkungspotenzial hinsichtlich der Selektion von Nachkommen beträchtlich
abzuschwächen45 drohen.
3.2.3 Wolfgang van den Daele
Der Soziologe und ehemaliges Mitglied des Nationalen Ethikrates der Bundesrepublik
Deutschland Wolfgang van den Daele (2004, 97) bestreitet in seinen Ausführungen rund um
die Thematik vorgeburtliche Selektion, soziale Akzeptanz, Behindertenfeindlichkeit und
Diskriminierung von Menschen mit Behinderung keineswegs, dass die pränatale Diagnostik
neben Chancen, wie etwa der persönlichen Lebensplanung, auch Probleme impliziert.
Drei Tendenzen, die vom Autor als nicht unproblematische Folgeerscheinungen der
Pränataldiagnostik betrachtet werden, seien in der Folge herausgegriffen: die selektive
Vorgehensweise der pränatalen Diagnostik, die latente Neigung zum
Schwangerschaftsabbruch aufgrund einer schweren und/oder unbehandelbaren Krankheit oder
Behinderung sowie die Kränkung bereits geborener Menschen mit Behinderung aufgrund der
vorgeburtlichen Praxis.
Für van den Daele (2005b, 97f) ist es unverkennbar – hierin offenbart sich die erste Tendenz
–, „dass die vorgeburtliche Diagnostik, soweit sie zum Schwangerschaftsabbruch führt, aus
dem klassischen Legitimationskreis des ärztlichen Heilauftrags herausfällt: Sie wendet nicht
Leid vom zukünftigen Kind ab. Sie wendet das Kind selbst ab, weil es genetisch bedingt an
schwerer Krankheit oder Behinderung leiden würde. Das ist nicht ärztliche Prävention,
sondern Selektion“ (ebd.). Der Autor formuliert hier ausdrücklich – das sei an dieser Stelle
angemerkt –, dass das ungeborene Kind mit einer schwer (genetisch bedingten) Krankheit
oder Behinderung vermieden wird bzw. werden soll und nicht – wie weiter unten zu lesen ist
– die Behinderung per se.
Weiters erkennt van den Daele (2004, 178) – in einer zweiten Tendenz – eine zumindest
latente selektive Einstellung mit hoher Zustimmung, wenn es nach Inanspruchnahme von
pränataler Diagnostik um einen Schwangerschaftsabbruch geht. Dabei bezieht er sich auf eine
quantitative Studie mit schwangeren Frauen, welche tiefere Einblicke in die Bereitschaft und
Akzeptanz für einen Schwangerschaftsabbruch gewähren (ebd., 179). Da es sich bei dieser
45 An anderer Stelle in der Literatur wirft Birnbacher (1994, 226) die Frage auf, „ob es dieses Argument [der
Kränkung von geborenen Menschen mit denselben Merkmalen; Anm. L.H.] rechtfertigt, die positiven
Möglichkeiten ungenutzt zu lassen.“ Diese Frage weist ebenso unschwer auf eine Abschwächung des
Kränkungspotenziales von Menschen mit Behinderung hin.
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Studie jedoch lediglich um mögliche Einstellungen zu solch einem Entscheidungsakt der
jeweiligen Frauen handle, könne „man nicht von den geäußerten Meinungen und Absichten
auf das Verhalten schließen. Die Aussagen der Befragten, sie würden bei bestimmten
Befunden abtreiben lassen, bedeuten nicht, dass sie dies tatsächlich tun, wenn sie mit dem
Befund konfrontiert werden“ (ebd., 180). Hinsichtlich der Bereitschaft eines
Schwangerschaftsabbruches bei der Diagnose Down-Syndrom finden sich van den Daele
zufolge (ebd., 179) statistische Werte um 90,8%. Diese Prozentzahl kommt den tatsächlichen
Abbruchraten nach einer pränatalen Diagnose Down-Syndrom, wie in Kapitel 1.4 der
vorliegenden Arbeit aufgezeigt werden konnte, sehr nahe. Es gilt hier die Frage zu stellen,
woher diese selektive (Einstellungs-)Haltung pro Schwangerschaftsabbruch nach
Inanspruchnahme von Pränataldiagnostik rührt. Sie kann gewiss nicht ausschließlich auf die
Selbstbestimmung der einzelnen Frau zurückgeführt werden. Frauen haben bei einem
positiven Befund nicht nur den Hang zu einem Schwangerschaftsabbruch, sondern „sie fühlen
sich zu dieser Wahl auch verpflichtet“ (ebd., 182). Auch hier gilt es die Frage zu stellen,
woher dieses Gefühl der Verpflichtung pro Schwangerschaftsabbruch rührt.
Ohne im Detail auf diese aufgeworfenen Fragen eingehen zu können, sei an dieser Stelle
dennoch exkursorisch eine Studie – neben einer Vielzahl anderer – herausgegriffen: Die
Erziehungswissenschaftlerin Marion Baldus (2006), die sich in ihrer qualitativ-empirischen
Studie mit den überaus komplexen Entscheidungsprozessen für das Austragen der
Schwangerschaft nach der pränatalen Diagnose Down-Syndrom auseinandersetzte, ging unter
anderem der Frage des Einwirkens der gesellschaftlichen Zugkräfte auf die
Entscheidungsträgerinnen nach. Anhand der herangezogenen Fallbeispiele gelangt Baldus
(2006, 158) zu der Erkenntnis, dass sich der Handlungsimperativ pro
Schwangerschaftsabbruch wesentlich auch in der Herkunftsfamilie sowie im näheren Umfeld
vollzieht. Die schwangeren Frauen erhalten dabei von Seiten einzelner Familienmitglieder
aber auch von Seiten des medizinischen Personals die Erteilung einer konkreten
Handlungsanweisung, nämlich die Schwangerschaft zu beenden (ebd., 234). Baldus (ebd.,
165) hält fest, dass alles in allem der Entscheidungsprozess ein vielschichtiger ist, „der
innerhalb eines gesellschaftlich präformierten Klimas stattfindet, das den selektiven Abbruch
nach der Diagnose Down-Syndrom als normalen und folgerichtigen Schritt der
Verfahrenslogik pränataler Diagnostik ansieht.“ Anhand dieser genannten Studie und somit
am Ende dieses exkursorischen Einschubes wird ein Stück weit die Bedeutsamkeit der
Gesellschaft (inklusive des engeren sozialen Umfeldes) als wesentlicher Einflussfaktor auf
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(Einstellungs-)Haltungen und ebenso auf Entscheidungen, die im Rahmen von pränataler
Diagnostik zu treffen sind, ersichtlich.
Um zu Wolfgang van den Daele und seinen Auseinandersetzungen mit der zweiten nicht
unproblematischen Tendenz der latenten Neigung zum Schwangerschaftsabbruch aufgrund
einer schweren und/oder unbehandelbaren Krankheit oder Behinderung zurückzukehren,
artikuliert auch dieser den Verantwortungsdruck von Seiten der Gesellschaft, den schwangere
Frauen nicht selten zu spüren bekommen (van den Daele 2004, 183).
Ferner besteht nun die dritte Tendenz in der Kränkung bereits lebender Menschen mit
Behinderung aufgrund der vorgeburtlichen Selektion von ungeborenen Kindern mit
Behinderung. Die Kränkung bereits lebender Menschen mit Behinderung ist für van den
Daele (ebd., 184) – wie bereits erwähnt – gegeben, wenn er schreibt: „Es ist nachvollziehbar,
dass Behinderte sich verletzt und abgelehnt fühlen, wenn abgetrieben wird, um die Geburt
eines Kindes zu vermeiden, das genauso behindert wäre wie sie selbst“ (ebd.). Er fährt in
seinen Ausführungen fort, dass die Absicht von Menschen ohne Behinderung allerdings nicht
darin bestehe, den Menschen mit Behinderung sondern die Behinderung per se abzulehnen
(ebd.). Im Kontext von Schwangerschaftsabbrüchen nach einem positiven Befund geht es
immer auch um Lebenswertentscheidungen, welche meiner Ansicht nach den ‚gesamten’
Menschen betrifft. Eine Behinderung lässt sich demzufolge nicht so einfach vom Menschen
trennen. Um nicht bloß eine Merkmalsreduzierung vorzunehmen, muss der Menschen mit
Behinderung nicht nur unter dem Aspekt seiner Behinderung an sich, sondern zu allererst als
– vollwertiger und lebenswerter – Mensch mit seiner Behinderung gesehen werden. So
schreibt denn etwa auch die Heilpädagogin Sibylle Volz (2003, 35), dass im Falle eines
pränatal diagnostizierten positiven Befundes eine Minderbewertung (und somit auch eine
Ablehnung) des gesamten ungeborenen Kindes und nicht nur seiner Behinderung
vorgenommen wird. Darauf wird in Kapitel 3.3 der vorliegenden Arbeit noch Bezug
genommen. Wenn van den Daele (2005b, 115) ferner schreibt, dass Menschen mit
Behinderung durchaus Verletzung aufgrund der vorgeburtlichen Praxis erfahren können, dann
liegt dies dem Autor zufolge in den unterschiedlichen Sichtweisen von Menschen mit und
ohne Behinderung auf das Phänomen Behinderung begründet: Für Menschen ohne
Behinderung wird Behinderung zumeist als defizitär betrachtet (ebd.). Für Menschen mit
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Behinderung hingegen ist „Behinderung die Normalität ihres Lebens“ (ebd.). Es ist für sie
völlig normal, anders zu sein46.
Van den Daele (2004, 2005b) unternimmt in seinen Ausführungen weiters den Versuch,
anhand verschiedenster empirischer Befunde und einem Bündel an Argumentationen die
grundsätzliche Diskriminierungstendenz – und somit auch jegliche Art von
Behindertenfeindlichkeit und Ablehnung – von Menschen mit Behinderung aufgrund der
Vorgehensweise innerhalb der pränatalen Diagnostik auszuschließen. Für die Argumentation
einer steigenden Diskriminierung von Menschen mit Behinderung bzw. einer
behindertenfeindlich gesinnten Gesellschaft sei die Bezugnahme auf eine steigende Gewalt
gegen Menschen mit Behinderung, wie sie etwa bei den beiden Behindertenpädagogen Antor
und Bleidick (1995) zu lesen ist, aufgrund zu geringer Fallzahlen nicht hinreichend (van den
Daele 2005b, 99f). So können dem Autor zufolge gewalttätige Übergriffe auf Menschen mit
Behinderung (noch) nicht als Ausdruck für eine steigende Diskriminierung dieser
Personengruppe gesehen werden. Auch einige in van den Daeles (2002, 6)
Argumentationsversuchen angeführte Gerichtsurteile scheinen auf den ersten Blick einen
behindertenfeindlichen Charakter aufzuweisen, die sich jedoch nicht als mögliche
Hinweiszeichen einer Behindertenfeindlichkeit, sondern nach Ansicht des Autors vielmehr als
Interessenskonflikte zwischen Menschen mit und ohne Behinderung manifestieren: „Diese
Urteile reagieren auf Interessenkonflikte, die zunächst einmal eines zeigen: Die Behinderten
sind wirklich in der Mitte der Gesellschaft angekommen“ (ebd.). An dieser Stelle drängt sich
mir förmlich die Frage auf, ob Menschen mit Behinderung tatsächlich (oder noch zu wenig)
in der Mitte der Gesellschaft angekommen sind bzw. – auch unter Verweis auf die
pränataldiagnostische Praxis – überhaupt ankommen können oder dürfen.
Um der Frage nachzugehen, ob die vorgeburtliche Praxis zu steigender Diskriminierung unter
anderem für Menschen mit Behinderung führt, zieht der Autor (ebd. 2005b, 99) „empirische
Indikatoren für steigende Diskriminierung“ heran. Diese Indikatoren richten sich auf
normativer Ebene auf den Abbau rechtlicher Absicherungen für Menschen mit Behinderung,
auf der sozialpolitischen Ebene auf entsolidarisierende Tendenzen für Menschen mit
Behinderung sowie auf gesellschaftlicher Ebene auf mögliche anwachsende Ablehnung von
Menschen mit Behinderung (ebd., 100). Den Begriff Diskriminierung definiert van den Daele
46 Die Anerkennung, dass Verschiedenheit normal ist, sollte für die gesamte Gesellschaft gelten (vgl. von
Weizsäcker 2001, 141). Die Gesellschaft kann dieses Anderssein jedoch nicht (oder kaum) akzeptieren. Auf
diese Problematik der (bedingungslosen) Akzeptanz von Menschen mit Behinderung wurde bereits in
Kapitel 2.6 der vorliegenden Arbeit Bezug genommen.
114
(ebd.) als „Vorenthaltung von Rechten und Leistungen …“ Der Autor (ebd., 102) geht von
der Tatsache aus, dass „es in den letzten Jahrzehnten erhebliche Fortschritte in der
Behindertenpolitik gegeben [hat]. In allen Industrieländern sind die Rechte behinderter (und
chronisch kranker) Menschen kontinuierlich ausgebaut und mit steigendem finanziellem und
professionellem Aufwand gefördert worden.“ Als Beispiele hierfür zieht er
Gesetzeserweiterungen wie das Diskriminierungsverbot oder die Pflegeversicherung heran,
welche die Bundesrepublik Deutschland betreffen (ebd.). Auch Entwicklungen im
sozialpolitischen Sektor führt der Autor (ebd.) wie folgt ins Treffen: „Nicht mehr der Schutz
und die Versorgung behinderter Menschen stehen im Zentrum, sondern deren Autonomie und
‚Ermächtigung’. Entsprechend ist die Integration in die Gesellschaft das verbindliche Ziel“
(ebd.). Die Lebenslagen von Menschen mit Behinderung scheinen sich demnach zusehends
verbessert zu haben. Van den Daele (2004, 194) meint weiters, keine entsolidarisierenden
Tendenzen von Menschen mit Behinderung auszumachen. „Wer argumentiert, dass die
Verbreitung vorgeburtlicher Selektion zu steigender Diskriminierung führen werde, muss
annehmen, dass der beschriebene Trend zur Aufwertung der Position behinderter Menschen
abbrechen oder sich umkehren werde“ (van den Daele 2005b, 102). Allerdings sei diese
Annahme nach van den Daele (ebd., 102ff) irrelevant, wenn dabei berücksichtigt wird, dass
bloß ein geringer Prozentsatz von ungeborenen Kindern mit (geistiger) Behinderung mittels
pränataler Diagnostik diagnostiziert werden kann.
Dass Eltern von Kindern mit (vorgeburtlich diagnostizierbarer) Behinderung häufig mit den
belastenden Aussagen der potenziellen Vermeidbarkeit ihres Kindes angesichts der
gegenwärtig zur Verfügung stehenden pränataldiagnostischen Techniken konfrontiert werden,
„bezeugen schlimme Entgleisungen. Aber sie sind qualitative Daten; sie besagen nichts
darüber, wie oft so etwas tatsächlich passiert“ (ebd., 108). Quantitative (aber auch qualitative)
Untersuchungen sind hierzu indiziert. Der Autor (ebd., 109) wirft in diesem Kontext die Frage
auf, ob bereits gegenwärtig solche negativen Aussagen Auswirkungen auf Kinder mit
Behinderung haben. Diese nicht unbedeutende Frage könnte durchaus zum Gegenstand einer
empirischen Untersuchung gemacht werden.
Um die mögliche Entwicklung einer negativen Einstellung gegenüber Menschen mit
Behinderung zu untersuchen, zieht van den Daele (ebd.) weitere Indikatoren, wie
beispielsweise die „Befürwortung von Maßnahmen, die der sozialen Integration Behinderter
entgegenstehen“, heran. Was nun die Entwicklung der Einstellung gegenüber lebenden
Menschen mit Behinderung betrifft, versucht van den Daele (ebd., 109f) auch hier unter
Bezugnahme auf eine repräsentative Untersuchung des deutschen
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Meinungsforschungsinstituts EMNID (Erforschung der öffentlichen Meinung,
Marktforschung, Nachrichten, Informationen und Dienstleistungen) die Unzulänglichkeit
einer negativen Einstellungsänderung zu belegen. Dabei wurden in den Jahren 1969, 1983
und 2000 stichprobenartig EinwohnerInnen Deutschlands nach deren Einstellung gegenüber
Kindern mit Down-Syndrom befragt (ebd.). Den Ergebnissen dieser Untersuchung zufolge, so
konstatiert van den Daele (ebd., 110), „kann von einer deutlichen Zunahme der Akzeptanz der
betroffenen Kinder“ gesprochen werden. Es gilt hierorts anzumerken, dass empirische
Untersuchungen dieser Art zwar gegenwärtige Einstellungshaltungen aufzuzeigen vermögen,
allerdings keinen Garant dafür liefern, dass auch zukünftig mit denselben
Einstellungshaltungen zu rechnen ist. Zudem sollte im Sinne Baldus (2006, 47f) in diesem
Kontext eine klare Differenzierung zwischen einer Einstellung auf prinzipieller wie auch auf
individueller Ebene vorgenommen werden. Dies bedeutet: Eine prinzipiell positive und
akzeptierende Einstellung gegenüber Menschen mit Behinderung kann dann ins Gegenteil
umschlagen, „wenn es um die persönliche Betroffenheit geht“ (ebd., 47).
Unter anderem aufgrund der vermeintlichen Tatsache einer beobachtbaren positiven
Einstellung gegenüber Menschen mit Behinderung folgert nun van den Daele (2005b, 110),
dass sich kein Konnex zwischen der Pränataldiagnostik und der Diskriminierung von
lebenden Menschen mit Behinderung ableiten lassen könne. All diese Befürchtungen, die
pränataldiagnostische Praxis führe zur Entsolidarisierung sowie zur Gefährdung der Rechte
geborener Menschen mit Behinderung, seien angesichts der vorliegenden empirischen
Befunde kaum haltbar (van den Daele 2004, 194). Grundlegende „existentielle Ängste
[können jedoch] nicht mit Daten widerlegt [werden]“ (van den Daele 2002, 6). Zwar lässt sich
die aufgestellte Behauptung, dass nun kein Zusammenhang zwischen der pränatalen
Diagnostik und der Diskriminierung besteht, nicht eindeutig belegen,
„… kann durch diese Befunde, streng genommen, auch nicht widerlegt werden. Soziale
Prozesse sind komplex und häufig nicht-linear. Mit qualitativen Sprüngen der
Entwicklung muss gerechnet werden. Prognosen, die beobachtbare Trends in die Zukunft
verlängern, sind nicht unbedingt verlässlich. Was in der Gesellschaft möglich ist, kann
nicht mit naturgesetzlicher Präzision abgeleitet werden und bleibt letztlich offen“ (van den
Daele 2005c, 246).
Somit schließt der Autor die in den letzten Jahren aufkeimenden und vermehrt wachsenden
Befürchtungen, welche aufgrund der vorgeburtlichen Praxis für Menschen mit Behinderung
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bestehen, nicht gänzlich aus. Van den Daele (ebd., 247) verlangt jedoch nach hinreichenden
empirischen, objektiven Hinweisen, „die belegen, dass die befürchteten Folgen
wahrscheinlich sind …“ Kann eine solche Gefährdung und Lebensrechtabsprache von
geborenen Menschen mit Behinderung in der Tat empirisch belegt werden, so müsse über
weitere Wege und Mittel nachgedacht werden: Ein Verbot der Pränataldiagnostik, das
lediglich dazu führen würde, das Selbstbestimmungsrecht der schwangeren Frauen
maßgeblich zu beschneiden, wird als ein möglicher Lösungsweg ausgeschlossen (ebd.).
3.2.4 Lynn Gillam
Kritisch betrachtet auch die Bioethikerin Lynn Gillam (1999) das Argument, die pränatale
Diagnostik beinhalte Diskriminierungspotenzial wie auch Kränkungspotenzial für geborene
Menschen mit Behinderung, unter Bezugnahme auf zweierlei Ansätze: Einerseits bezieht sie
sich in ihren Ausführungen auf den Ansatz der slippery slope. Andererseits bringt sie den
LeserInnen den Ansatz der conceptual version nahe. Bevor diese beiden Ansätze jedoch von
der Autorin ausführlicher erläutert werden, versucht diese unter anderem den Begriff der
Diskriminierung wie folgt zu klären: „I will consider discrimination both in the formal sense,
as meaning something like denial of fair equality of opportunity, and also in the less formal,
more everyday sense, as making judgments about people purely on the basis of their
membership of a group which is seen by the dominant part of society as inferior in some way”
(Gillam 1999, 164). Diesem Definitionsversuch zufolge wird der Begriff Diskriminierung
nicht nur aus einer rein formalen Perspektive, die durchaus einen Entzug von Rechten
beinhalten kann, verstanden (vgl. van den Daele 2005b, 100), sondern auch aus einer sozialen,
weniger formalen Perspektive.
Der Ansatz der slippery slope entspricht im deutschsprachigen Raum dem des
Dammbrucharguments. Slippery slope, auch zu übersetzen etwa mit gefährlicher Weg oder
schiefe Bahn, kann als bildliche Darstellung mutmaßlicher bedrohlicher Entwicklungen mit
möglichen weitreichenden Konsequenzen innerhalb der Bioethik im Allgemeinen und im
Bereich der pränatalen Diagnostik im Besonderen gesehen werden. Im Hinblick auf die
Pränataldiagnostik lautet der Grundgedanke dieses Ansatzes, ihre Praxis werde zu mehr
Ungerechtigkeit und zu einer verstärkten Diskriminierung von Menschen führen, die mit einer
(gegenwärtig) vorgeburtlich diagnostizierbaren Behinderung leben (ebd., 164). Hierbei stehen
der selektive Schwangerschaftsabbruch und die Diskriminierung von Menschen mit
Behinderung in engem Zusammenhang. Für die Autorin steht hierorts außer Frage, dass der
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Akt der Diskriminierung bzw. eine wachsende Diskriminierung von Menschen mit
Behinderung an sich moralisch verwerflich ist (ebd.). Es geht ihr vielmehr um die Frage,
inwiefern eine solche Diskriminierung tatsächlich als eine negative Auswirkung der
pränataldiagnostischen Praxis im Sinne des Dammbrucharguments ausmachbar ist (ebd.).
Gillam (ebd.) greift dabei eine Reihe an Gründen – wie etwa eine Abnahme der Zahl von
Menschen mit Behinderung oder eine sinkende Akzeptanz von Menschen mit Behinderung –,
die in der Literatur häufig im Zusammenhang mit einer wachsenden Diskriminierung von
Menschen mit Behinderung herangezogen werden, auf, um diese anschließend argumentativ
zu relativieren oder aber diesen beizupflichten. Die meisten ihrer angeführten Gründe und
auch Argumentationsweisen, das sei hierorts angemerkt, erinnern zum Teil an die
Ausführungen van den Daeles (2002, 2004, 2005b) zu dieser Thematik.
Eine denkbare Abnahme der Zahl von Menschen mit Behinderung angesichts der selektiven
Schwangerschaftsabbrüche wird im Kontext von Diskriminierung von Menschen mit
Behinderung durch folgenden Gedanken nicht nur abgeschwächt, sondern gar in Frage
gestellt: „Firstly, a mere reduction in numbers of people with disabilities cannot itself cause
(more) discrimination against such people, any more than an increase in numbers can bring
about less discrimination“ (Gillam 1999, 164). Zwecks Verdeutlichung führt Gillam (ebd.)
diesbezüglich konkrete Beispiele heran. Ein Beispiel sei in der Folge aufgegriffen: Obwohl
die Zahl an Geburten von Kindern mit Thalassämie, einer vorgeburtlich diagnostizierbaren
autosomal dominanten Erbkrankheit, aufgrund selektiver Schwangerschaftsabbrüche deutlich
sinkt, ist dennoch ein wachsende Unterstützung von geborenen Menschen mit Thalassämie
feststellbar (ebd., 164f). In Anbetracht dieses Umstandes schließt die Autorin trotz steigender
Akzeptanz und vermehrter Inanspruchnahme von PND eine Diskriminierung geborener
Menschen mit Behinderung aus. Auch an dieser Stelle wird die Diskrepanz von pränataler
Selektion und (sozialer) Integration – in diesem Falle durch selektive
Schwangerschaftsabbrüche auf der einen Seite und unterstützende Maßnahmen wie
beispielsweise staatliche Gelder auf der anderen Seite – offensichtlich, worauf bereits in
Kapitel 2.6 der vorliegenden Arbeit ausführlich Bezug genommen wurde. Zweitens lassen
sich weitere Begründungen ausmachen, so hält die Autorin (ebd., 165) ferner fest, welche die
Befürchtung einer signifikanten Reduktion der Zahl an Menschen mit Behinderung in der
Gesellschaft infolge selektiver Schwangerschaftsabbrüche irrelevant werden lassen. So führt
sie (ebd.) zum einen die Begründung an, dass bloß eine geringe Zahl an Behinderungen eine
genetisch bedingte Ursache haben und pränatal erkannt werden kann. Zum anderen versucht
die Autorin (ebd.) anhand statistischer Zahlen und einiger Überlegungen im Hinblick auf die
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Geburtenrate von Kindern mit Down-Syndrom einen möglichen Zusammenhang der
Pränataldiagnostik und der sinkenden Geburtenzahlen von Kindern mit genetisch bedingten
oder angeborenen Abweichungen zu widerlegen.
Was die mögliche Zunahme einer verstärkt ablehnenden gesellschaftlichen Grundhaltung
gegenüber Menschen mit Behinderung aufgrund der pränataldiagnostischen Praxis betrifft,
sieht Gillam (ebd., 165f) eine negative Entwicklung nicht ausgeschlossen, wenn sie schreibt:
„On this view, once prenatal diagnosis and selective abortion become routine, social
attitudes to disability may change markedly. (…) Such a change of attitude, especially if
widespread, could indeed lead to increased discrimination against people with disabilities.
This could take the form of increasing stigmatisation of people with disabilities as a
burden upon society, and their increasing social marginalisation” (ebd.).
Weiters leugnet sie (ebd., 166) nicht, dass sich Menschen mit Behinderung nicht zuletzt
aufgrund ihrer potenziellen Vermeidbarkeit von Seiten der Gesellschaft vermehrt ausgegrenzt
fühlen können. Allerdings sieht Gillam (ebd., 167) im Kontext des Ansatzes der slippery
slope nicht zwangsläufig auch eine steigende Diskriminierung von Menschen mit
Behinderung als unvermeidbares Ergebnis.
Der Ansatz der conceptual version kann in etwa mit dem Kränkungsargument gleichgesetzt
werden. Bei diesem Ansatz, bei dem die Pränataldiagnostik als Diskriminierungspotenzial per
se ausgeschlossen wird, setzt Gillam (ebd.) den Fokus ihrer theoretischen Auseinandersetzung
vor allem auf den geringen moralischen Status von ungeborenen Kindern mit Behinderung.
Der geringe moralische Status von ungeborenen Kindern mit Behinderung ist es, der nach
Auffassung der Autorin (ebd., 168f) eine selektive Abtreibung rechtfertigt, einerseits im
Hinblick auf das Wohl des ungeborenen Kindes, andererseits im Vergleich zur Lebensqualität
von Kindern ohne Behinderung. Vor allem der letztgenannte Rechtfertigungsgrund pro
Schwangerschaftsabbruch aufgrund eines positiven Befundes, der von der Autorin durchaus
Zuspruch findet, deutet schwer auf eine utilitaristische Denkweise hin, zumal es ebenso um
ein Vergleichen und Abwägen eines ‚besseren’ Lebens eines Kindes mit oder ohne
Behinderung geht. Gillam (ebd., 167) setzt den Fokus aber auch auf die für bereits geborenen
Menschen mit Behinderung verbundenen diskriminierenden und kränkenden Tendenzen, die
in einer Herabsetzung ihres Lebenswertes fußen. Da sich, so ist bei Gillam (ebd., 169) zu
lesen, eine Minderbewertung des Lebenswertes nicht direkt auf bereits lebende Menschen mit
Behinderung, sondern ausschließlich auf ungeborene Kinder richtet, kann eine
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Diskriminierung von geborenen Menschen als ungerechtfertigt erachtet werden. Dass sich
lebende Menschen mit Behinderung aufgrund der selektiven Vorgehensweise der
Pränataldiagnostik aber wohl subjektiv tief gekränkt fühlen können (bzw. müssten), wird –
wie folgendes Zitat zeigt – zugestimmt: „A person with a disability might very reasonably
find the quality-of-life assessments involved deeply offensive – but feeling offended is not
equivalent to being discriminated against“ (ebd.). Dabei wird eine klare Differenzierung von
kränkenden und diskriminierenden Tendenzen vorgenommen. Demnach weist nach Ansicht
Gillams (ebd., 170) ein Schwangerschaftsabbruch, der aufgrund eines positiven
vorgeburtlichen Befundes durchgeführt wird, zwar persönliche, aber keine moralischen
Implikationen für geborene Menschen mit Behinderung auf. Am Ende der Ausführungen zur
Diskriminierung von Menschen mit Behinderung im Kontext von Pränataldiagnostik hält die
Autorin (ebd.) fest:
„Discrimination against people with disabilities is neither an inevitable result of prenatal
diagnosis, nor is it a necessary conceptual part of it. However, the objection does make
clear the potential for significant negative effects on people with disabilities, and it would
be morally wrong to dismiss these as trivial or irrelevant. If prenatal diagnosis is to
proceed in an ethically acceptable way, these negative effects must be recognised,
acknowledged and countered as far as possible” (ebd.).
Auf welche Weise solche negativen Implikationen, die aus der pränatalen Praxis erwachsen
und für Menschen mit Behinderung von besonderem Belange sein können, entgegengewirkt
werden kann bzw. könnte, bleibt indes offen.
3.2.5 Sigrid Graumann
Auch die Soziologin Sigrid Graumann (2003, 2009) setzt sich hinsichtlich der mit der
pränataldiagnostischen Praxis erwachsenden potentiellen Behindertenfeindlichkeit wie auch
Diskriminierung von bereits geborenen Menschen mit Behinderung eingehend auseinander.
Dabei bezieht die Autorin eine klare Position, die jedoch in völligem Kontrast etwa zu der im
Zuge der vorliegenden Arbeit bereits erläuterten Auffassung der eben genannten Bioethikerin
Gillam, des Soziologen van den Daele oder den Auffassungen der PhilosophInnen Birnbacher
und Lübbe steht: Ihren Ausführungen zufolge dementiert Graumann (2003, 2009)
keineswegs, dass ein selektiver Schwangerschaftsabbruch und somit eine Negativbewertung
120
von Menschen mit Behinderung den Tatbestand der Diskriminierung von Menschen mit
Behinderung ausmache.
Um von Diskriminierung infolge eines Schwangerschaftsabbruchs aufgrund einer pränatalen
Diagnose Behinderung sprechen zu können, sieht Graumann (2009, 269) das Anerkennen des
Lebensrechts eines Kindes gewissermaßen als Grundlage an. Sie (ebd., 270f) hält hierzu fest:
„Sofern das Lebensrecht eines Kindes in der fortgeschrittenen Schwangerschaft nicht
grundsätzlich bestritten wird, d.h. sofern davon ausgegangen wird, dass das Kind überhaupt
als Rechtssubjekt gelten kann, lässt sich der Diskriminierungstatbestand, der mit der
faktischen gesetzlichen Ungleichbehandlung von Schwangerschaftsabbrüchen mit
behinderten und nicht-behinderten Kindern einher geht, kaum bestreiten.“ Eine Auflösung
dieses Diskriminierungstatbestandes scheint jedoch auf politischer Ebene nicht verwirklichbar
(ebd., 271). Mit dieser Ansicht – der Anerkennung des Lebensrechts von ungeborenen
Kindern mit (und ohne) Behinderung – unterscheidet sich Graumann grundlegend etwa von
den Ansichten der AutorInnen Lübbe, Birnbacher, van den Daele und Gillam, welche
ungeborenen Kindern mit (und ohne) Behinderung tendenziell ihr Lebensrecht absprechen.
Graumann greift in ihrer Auseinandersetzung mit dem Diskriminierungspotenzial einige
Ausführungen van den Daeles zu dieser Thematik auf. Zwar akkreditiert van den Daele – wie
auch schon in Kapitel 3.2.3 erwähnt wurde – eine latente Neigung pro
Schwangerschaftsabbruch unter Verweis auf einige empirische Untersuchungen, verneint
indes ein damit einhergehendes Diskriminierungspotenzial von Menschen mit Behinderung.
Graumann (2009, 261) kritisiert dabei, dass hierfür eine Begründung dieser Verneinung
ausgespart bleibt. Ferner übt die Autorin (ebd.) insofern Kritik an dem Standpunkt van den
Daeles, als sie diesem gleichsam vorwirft, dass es nicht – wie grundsätzlich von ihm
beabsichtigt – Ziel seiner theoretischen Auseinandersetzung ist, zu untersuchen, ob die Praxis
der Pränataldiagnostik als solche Diskriminierungspotenzial aufweist, „sondern ob sie zu
Diskriminierung führt, d.h. ob eine kausale Relation zwischen der Praxis der
Pränataldiagnostik und (anderen) Diskriminierungspraktiken besteht.“ Graumann (2009, 262)
argumentiert weiter, dass die Frage, „ob ein selektiver Schwangerschaftsabbruch eine
Diskriminierung darstellt und ob das Bild bestimmter Behinderungen wie das des Down-
Syndroms, das in und mit der Praxis der Pränataldiagnostik vermittelt wird, als
Diskriminierung gewertet werden muss“, anhand der Erläuterungen van den Daeles
keineswegs beantwortet ist.
Auch hinsichtlich der theoretischen Auseinandersetzung Graumanns mit der
wissenschaftlichen Literatur Lübbes, welche die individuellen Entscheidungen von
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betroffenen Frauen/Paaren als Argument gegen ein Diskriminierungspotenzial sieht, bringt
Graumann (ebd., 263) unter anderem folgenden Einwand vor:
„So einfach, wie sie meint, scheint mir aber der Diskriminierungsvorwurf nicht erledigt zu
sein. Es führt aus meiner Sicht kein Weg daran vorbei, auch die einzelnen Akte von
Entscheidungen, Schwangerschaften wegen der Behinderung des Kindes abzubrechen, als
diskriminierend zu werten, eben weil das Merkmal Behinderung den Ausschlag dafür
gibt, und weil ein nicht behindertes Kind erwünscht wäre. Das bedeutet aber nicht, dass
die betroffenen Frauen zwangsläufig moralisch verurteilt werden müssen.“
Einen nicht unwesentlichen Teil dieser kontroversen Auseinandersetzung zum
Diskriminierungspotenzial im Kontext der Pränataldiagnostik sieht Graumann (ebd.) in einer
unterschiedlichen Auffassung von Diskriminierung47 begründet: So beziehen sich die
AutorInnen Lübbe und van den Daele nahezu ausschließlich
„… auf einen rechtlichen Diskriminierungsbegriff, der konkrete, individuell zuschreibbare
Tatbestände von Diskriminierung meint und diese von dem Gefühl der Kränkung, das
behinderte Menschen in Bezug auf die Pränataldiagnostik empfinden, unterscheidet. Die
Vertreter der Behindertenbewegung meinen mit Diskriminierung aber auch die Erfahrung
sozialer Benachteiligung und Ausgrenzung durch Vorurteile und negative
Bewertungsmuster. Dies ‚nur’ als Kränkung zu bezeichnen, wäre sicher unangemessen“
(ebd.).
Auch an anderer Stelle schreibt Graumann (2003, 164), dass im Sinne der Autoren Birnbacher
und van den Daele die nahezu ausschließliche Gegenüberstellung der Begriffe
Diskriminierung – basierend auf einem rechtlichen Verständnis – und Kränkung impliziert,
„dass nur dem Schutz unmittelbar berührter Rechte in der ethischen Beurteilung Relevanz“
zukommt. Fokussieren Birnbacher und van den Daele die Diskriminierung durch die
Verletzung unmittelbar individueller Rechte, so kommt vor allem aus den Reihen der
Behindertenbewegung die Forderung nach kultureller Gleichwertigkeit (ebd., 165). „Da sich
die Kritik damit aber“, so konstatiert Graumann (ebd.), „auf einer anderen Ebene bewegt,
47 Hierorts soll in Erinnerung gebracht werden, dass eine ausführliche Differenzierung des
Diskriminierungsbegriffes unter anderem auf gesellschaftlicher, rechtlicher, persönlicher wie auch
symbolischer Ebene in Kapitel 3.1.2 der vorliegenden Arbeit vorgenommen wurde.
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verfehlt sie die Adressaten.“ Auf dieser Grundlage versucht die Autorin (ebd.), die Positionen
der Behindertenbewegung als kollektive Forderung nach kultureller Anerkennung zu
interpretieren und im Anschluss daran ein geeignetes Ethikkonzept heranzuziehen, „um die
Anliegen der Behindertenbewegung für die ethische Diskussion fruchtbar zu machen“ (ebd.,
161). Graumann (ebd., 169) kommt diesbezüglich unter anderem zu dem Schluss, dass „der
Anspruch auf kulturelle Anerkennung von Menschen mit Behinderung dadurch, dass im
Kontext der medizinischen Kontrolle von Zeugung und Schwangerschaft das Leben von
Menschen mit Behinderung primär Leid, Belastung und Verhinderungswürdigkeit in
Verbindung gebracht wird, besonders gravierend betroffen“ ist. Demnach muss auch die von
Seiten der Behindertenbewegung geforderte kulturelle Ankerkennung von Menschen mit
Behinderung im Kontext der Pränataldiagnostik sowohl im ethischen wie auch politischen
Diskurs angemessen zur Sprache kommen (ebd.).
Es habe keinen Sinn, so hält Graumann (2009, 274) resümierend fest, „diesen sozialen
Diskriminierungstatbestand zu leugnen. Erst wenn er offen zugestanden wird, kann darüber
diskutiert werden, ob dieser Widerspruch ausgehalten oder aufgelöst werden soll.“ Die
Verantwortung dafür trifft nicht nur schwangere Frauen/Paare, ÄrztInnen etc., sondern „die
Gesellschaft als Ganze“ (ebd.).
3.2.6 Zusammenfassung und fortführende Gedanken zur theoretischen Auseinandersetzung
innerhalb der Theologie
All diesen bislang in den Diskurs aufgenommenen, kritischen Auseinandersetzungen
verschiedenster AutorInnen – mit Ausnahme der Autorin Graumann – aus Disziplinen wie
auch Teilbereichen etwa der Philosophie, der Soziologie und der Bioethik ist gemein, dass
eine Diskriminierung von Menschen mit Behinderung aufgrund des vermeintlich geringen
moralischen Status von ungeborenen Kindern mit Behinderung – und daraus resultierend ein
für die AutorInnen gerechtfertigter Schwangerschaftsabbruch – nahezu zur Gänze
ausgeschlossen wird. Gemein ist den theoretischen Auseinandersetzungen der AutorInnen
auch, dass eine subjektive Kränkung bei Menschen mit Behinderung aufgrund der selektiven
Vorgehensweise der Pränataldiagnostik sehr wohl hervorgerufen werden kann.
Im Hinblick auf den geringen moralischen Status von ungeborenen Kindern, der einen
Abbruch im Sinne der Sichtweisen der eben angeführten AutorInnen – auch hier wieder ist
Graumann davon ausgenommen – legitimiert, bringt van den Daele (2005b, 107), so sei an
dieser Stelle bloß exemplarisch festgehalten, implizit zum Ausdruck, dass ungeborene Kinder
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– ganz gleich ob mit oder ohne Behinderung – eine andere Wertigkeit besitzen als geborene
Menschen: „Wer geboren ist, hat uneingeschränkt Anspruch auf Achtung seiner Würde und
Schutz seines Lebens und kann nicht Objekt seiner Selektion sein.“ Begründende
Erläuterungen dieser Sichtweise des Lebensrechts von Kindern erst ab der Geburt bleiben
dem Leser/der Leserin an dieser Stelle vorenthalten. Wie bereits weiter oben zitiert, nimmt
auch etwa Birnbacher (2006, 326) explizit eine Minderung des Lebenswertes von
ungeborenen Kindern – mit und ohne Behinderung – mitsamt einer Begründung dieser
Sichtweise vor.
Eine bloße Beschränkung auf den moralischen Status als Rechfertigung für einen legitimen
Abbruch der Schwangerschaft aufgrund eines pränatal diagnostizierten, positiven Befundes
und eine darauf gründende Dementierung des Diskriminierungspotenziales von Menschen mit
Behinderung scheint jedoch vermessen und greift zu kurz. Das ist etwa bei Graumann (2009,
269ff) herauszulesen. So erweist sich, völlig konträr zu den eben herausgearbeiteten
Sichtweisen der erwähnten AutorInnen, im Hinblick auf den moralischen Status von
ungeborenen Kindern jene legitime Sichtweise, die etwa von TheologInnen vertreten wird:
Das Lebensrecht eines ungeborenen Lebens unterscheide sich nicht von dem eines geborenen
Lebens (Weber 1999, 107). Der Moraltheologe und Mitglied des Deutschen Ethikrates
Eberhard Schockenhoff widerspricht vehement einer solchen moralisch untragbaren
Sichtweise, wie sie etwa Birnbacher oder van den Daele vertreten. Der Mensch nämlich, so
Schockenhoff (1989; zit. n. Weber 1999, 107; Hervorhebung i.O.), „entwickelt sich nicht zum
Menschen, sondern er entwickelt sich als Mensch.“ Demnach ist das ungeborene Kind nicht
bloß – wie oftmals behautet und diskutiert – ein Zellhaufen, sondern mit der Verschmelzung
der Keimzellen ein Mensch, der in der Entwicklung steht: Das ungeborene Kind, so ist bei
Weber (1999, 99; Hervorhebung i.O.) zu lesen,
„… ist etwas biologisch Neues mit einem eigenen Steuerungssystem oder Lebensprinzip,
ein Wesen, dessen Entwicklung durch die ihm eigenen Gene bestimmt und vorangetrieben
wird. Das aber scheint offensichtlich zu besagen, daß hier bereits volles, d.h. individuelles
menschliches Leben gegeben ist. (…) In dem einen (völlig einmaligen) Prozeß der
Verschmelzung wird das neue Wesen geschaffen, das später ein ganz bestimmter
unverwechselbarer Mensch ist.“
Neben diesem genannten, theologisch orientierten Ansatz lassen sich in der fachlichen
Diskussion freilich auch weitere Ansätze ausmachen. Zu dem Versuch, die ethische
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Problematik der Bioethik hinsichtlich der unterschiedlichsten Argumentationsansätze des
personalen menschlichen Lebens wie seines moralischen Status zu erörtern, sei etwa auf
Weber (1999), Lenzen (2004) und Schockenhoff (2009) verwiesen.
Anhand der konträren Sichtweisen, die den moralischen Status des ungeborenen Kindes ganz
gleichgültig ob mit oder ohne Behinderung betreffen, kann aufgezeigt werden, dass so
manche „biomedizinische und bioethische Vorstellungen … massiv mit den christlichen
Werten, die unsere abendländische Kultur bis heute stark geprägt haben[, kollidieren]. So
wurde gerade aus evangelischen und katholischen Kreisen Kritik am unvollkommenen Schutz
[des ungeborenen Lebens] durch die ‚Bioethik-Konvention’ laut“ (Schumann 2000, 24;
Hervorhebung i.O.). Erwähnenswert ist an dieser Stelle, dass Monika Schumann als eine
Heilpädagogin gewissermaßen als Außenstehende auf eine solche ‚Wertekollision’ zwischen
Biomedizin bzw. Bioethik und Theologie hinweist.
Auch innerhalb der Theologie wird etwa von dem zuvor zitierten Moraltheologen Eberhard
Schockenhoff (2004) zu Chancen und Risiken der genetischen Medizin Stellung genommen.
Der Autor (ebd., 137) erkennt beispielsweise das Potenzial einer Diskriminierung von
Menschen mit Behinderung, das aus der pränataldiagnostischen Praxis erwächst, wenn er
schreibt: „In dem Maß, in dem von der Medizin die Einlösung der Hoffnung auf die Geburt
eines gesunden [bzw. nicht-behinderten] Kindes erwartet und die molekularbiologischen
Diagnoseverfahren als sichere ‚Garantien’ dazu verstanden werden, steigt die
gesellschaftliche Abwehr und Diskriminierung von behindertem Leben an.“
Die gesetzliche Zulässigkeit vorgeburtlicher Tötung behinderten Lebens und die
gesellschaftliche Toleranz dieser Vorgehensweise geht für Schockenhoff (2005, 227)
unweigerlich mit einer „Infragestellung der eigenen Existenz“ von Menschen mit
Behinderung einher. Gibt es nun in der Tat einige Menschen mit Behinderung, die sich in
ihrem Existenzrecht bedroht fühlen, so wird dies dem Autor (ebd.) zufolge häufig
verharmlosend dargestellt. Schockenhoff (ebd.) führt in diesem Zusammenhang einen
durchaus bedeutsamen Gedanken an: „Die existenzielle Beängstigung und Verunsicherung,
die solche impliziten Zweifel an der eigenen Daseinsberechtigung bei behinderten Menschen
oftmals hervorrufen, können von Nicht-Behinderten nur schwer nachempfunden werden, da
sie die ernst gemeinte Infragestellung ihrer gesamten Existenz niemals als reale Möglichkeit
empfinden müssen.“
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Der häufig vorgebrachte Einwand, eine steigende Diskriminierung von Menschen mit
Behinderung im Kontext der selektiven vorgeburtlichen Vorgehensweise sei empirisch nicht
zu belegen, gehe Schockenhoff (2005, 228) zufolge „am Kern dieser Überlegungen vorbei.“
Hierfür bringt der Autor (ebd.) folgende Begründung vor:
„Langfristige Einstellungsänderungen lassen sich statistisch meist erst dann mit Sicherheit
nachweisen, wenn es für eine Umkehr des Prozesses zu spät ist. Keineswegs darf bei der
Bewertung der Folgen, die die Zulassung der vorgeburtlichen Selektion menschlichen
Lebens für die künftige Integration Behinderter in die Gesellschaft haben würde, das
Nicht-Eintreffen der ungünstigeren Prognose einfach so lange unterstellt werden, wie
deren Realitätsgehalt nicht empirisch nachgewiesen ist. Eine präventive
Verantwortungsethik muss vielmehr auch bestehende Besorgnisse und die mit der
Entstehung gesellschaftlicher Erwartungshaltungen verbundenen Gefahren ernst nehmen,
zumal die spätere Rücknahme entsprechender Entwicklungen – etwa durch eine
nachträgliche Einschränkung der PND oder der PID – viel schwieriger ist.“
Nicht nur etwa die Disziplin der Theologie, sondern insbesondere auch die Disziplin der
Heilpädagogik müsste sich – stärker denn je – aufgefordert fühlen, in diesen (bio-)ethischen
Diskurs hörbar(-er) einzusteigen, das vorhandene Gefahrenpotenzial – gleichsam als
unabdingbare Voraussetzung – zu (er-)kennen und ferner etwa eine klare Gegenposition zu
beziehen, worauf in der Einleitung der vorliegenden Arbeit bereits ausführlich eingegangen
wurde. Bislang haben sich jedoch innerhalb der heilpädagogischen scientific community
bemerkenswerter Weise – wenn nicht vielmehr erschreckender Weise – kaum
HeilpädagogInnen, bis auf einige wenige (vgl. Volz 2003; Gerdts 2009), mit dieser – so
könnte formuliert werden – allzu bedrohlichen Entwicklung, die für Menschen mit
Behinderung bzw. Down-Syndrom das Potenzial diskriminierender und allenfalls kränkender
Tendenzen aufweist, sorgfältig auseinander gesetzt. Im folgenden Kapitel sei nun – nach einer
knappen Überschau der in der heilpädagogischen scientific community behandelten Fragen-
und Themenkomplexe im Kontext der PND – bloß exemplarisch und ohne jeglichen
Anspruch auf Vollständigkeit auf einige Beiträge innerhalb der Heilpädagogik Bezug
genommen.
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3.3 Theoretische Auseinandersetzungen innerhalb der Heilpädagogik
Es ist unschwer zu erkennen, dass über die vergangenen Jahre hinweg der kritische Diskurs
zur Thematik rund um Bioethik im Allgemeinen und Pränataldiagnostik und
Präimplantationsdiagnostik im Besonderen auch innerhalb der Heilpädagogik verstärkt
aufgenommen wurde. Dabei findet eine rege disziplinäre, wissenschaftliche
Auseinandersetzung zu pränataldiagnostischen Themen- und Fragenkomplexen48 wie etwa
hinsichtlich der eigentlichen Intention von PND, die mitunter in der immerzu lückenloseren
vorgeburtlichen Suche nach (genetisch) bedingten Abweichungen (vor allem Down-Syndrom)
und in den zumeist selektiven Schwangerschaftsabbrüchen infolge einer diagnostizierten
Behinderung (als medizinisch-therapeutische Zielsetzung) begründet ist und auf die im Zuge
der vorliegenden Arbeit schon mehrmals hingewiesen wurde, statt. Aber auch die Themen-
und Fragenkomplexe im Hinblick auf die psychischen Belastungen, welche bei schwangeren
Frauen/Paaren nicht nur durch die bloße Inanspruchnahme von PND, sondern auch aufgrund
eines auffälligen bzw. positiven Befundes infolge der Inanspruchnahme von PND ausgelöst
werden können, bleiben in einem wissenschaftlichen Feld wie der Heilpädagogik nicht
unberücksichtigt (vgl. exemplarisch Baldus 2006; Strachota 2006b). Angesichts der eben
genannten, schwerwiegenden psychischen Auswirkungen auf schwangere Frauen/Paare
aufgrund der Inanspruchnahme von PND bzw. eines auffälligen bzw. positiven Befundes
eröffnet sich nicht nur die Notwendigkeit einer hinreichenden medizinischen,
psychologischen und psychosozialen, sondern auch einer heilpädagogischen Begleitung und
Beratung: Dieser dringende Handlungsbedarf wird in der wissenschaftlich-heilpädagogischen
Auseinandersetzung – wenn auch nur von einigen wenigen AutorInnen – problematisiert und
diskutiert (vgl. exemplarisch Strachota 2002, 2004c, 2008; Strachota/Gamperl 2002;
Lindmeier 2007; Greving/Ondracek 2009).
Weitere heikle Themen und Fragen, welche die pränatale Diagnostik und auch das aus ihr
resultierende Kränkungs- und Diskriminierungspotenzial für Menschen mit Behinderung im
Allgemeinen und Menschen mit Down-Syndrom im Besonderen betreffen, werden innerhalb
der heilpädagogischen scientific community erörtert: ethische Aspekte, die unter anderem das
Argument der Leidvermeidung sowie eine Lebensrechtabsprache und Minderbewertung von
sowohl ungeborenen als auch geborenen Menschen mit Behinderung implizieren, und auch
48 Die Darstellung der in der heilpädagogischen scientific community behandelten Themen- und
Fragenkomplexe im Kontext der PND soll an dieser Stelle bloß überblickshaft erfolgen. Ein Anspruch auf
Vollständigkeit der dargestellten Inhalte ist nicht intendiert.
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gegenwärtig erkennbare (gesellschaftliche) Wert- und Normvorstellungen (vgl. exemplarisch
Antor/Bleidick 1995; Bonfranchi 1997; Schlüter 1998; Dederich 2000; Speck 2004a, 2005;
Strachota 2006c). So wird etwa von Dederich (2000, 267) mit folgendem Argument auf das
Diskriminierungspotenzial von Menschen mit Behinderung aufmerksam gemacht: Mit der
Möglichkeit eines (späten) Schwangerschaftsabbruchs beispielsweise aufgrund der pränatalen
Diagnose Down-Syndrom „liegt eine potentielle Diskriminierung behinderten Lebens vor,
weil das Austragen eines behinderten Kindes als Übersteigen einer ‚unzumutbaren
Opfergrenze’ angesehen wird.“ Ferner beantwortet Dederich (2009) im Rahmen der
‚Dokumentation der Fachveranstaltung zur Situation der Beratung bei Pränataldiagnostik in
Bayern’ in Kürze unter anderem die Frage, dass sich – unter Rückgriff auf Aussagen49 von
Menschen mit Behinderung – die pränataldiagnostische Praxis für Menschen mit Behinderung
sowohl als subjektiv kränkend als auch als diskriminierend erweisen kann.
Doch auch weitere mit der pränatalen Diagnostik verbundene – zum Teil bereits gegenwärtig
spürbare, aber auch in die Zukunft gerichtete – soziale wie auch gesellschaftspolitische
Folgen, Auswirkungen und gar potenzielle Gefahren für Menschen mit Behinderung, etwa
eine erkennbar sinkende gesellschaftliche Akzeptanz, eine (zunehmend)
behindertenfeindliche Einstellung, Entsolidarisierung, ein diskrepantes Verhältnis von
pränataler Selektion und sozialer Integration, werden – um nur einige zu nennen – aus
heilpädagogischer Sicht aufgegriffen (vgl. exemplarisch Mürner 1991, 2002; Köbsell 1992,
1996, 2006; Antor/Bleidick 1995; Dederich 2000; Speck 2004a, 2004b, 2005, 2006). So
manche dieser eben angeführten heiklen Themen und Fragen wurden bereits an anderen
Stellen der vorliegenden Arbeit ausgemacht.
Werden diese Themen- und Fragenkomplexe innerhalb eines wissenschaftlich-
heilpädagogischen Diskurses aufgegriffen, so geschieht dies stets unter Bezugnahme des
eigentlichen Auftrags dieser Disziplin: sich im Sinne einer Interessensvertreterin von
Menschen mit Behinderung, die gleichsam als AdressatInnen der Heilpädagogik zu fassen
sind, zum ausschließlichen Wohle dieser einzusetzen.
Im Zuge der Rezeption heilpädagogischer Literatur zur Thematik konnte der Beitrag von
Sibylle Volz (2003) – neben der Dissertation von Jan Gerdts (2009), auf die im fünften
Kapitel der vorliegenden Arbeit Bezug genommen wird – als einziger ausgemacht werden,
der ausschließlich die Diskriminierung von Menschen mit Behinderung im Rahmen der
49 Hierbei bezieht sich Dederich (2009, 12) vornehmlich auf die von seinem damaligen Doktoranden Jan
Gerdts (2009) durchgeführten Interviews mit Menschen mit Behinderung zur genannten Thematik.
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Pränataldiagnostik und Präimplantationsdiagnostik fokussiert. Ferner sei die Monografie von
Riccardo Bonfranchi (2011) erwähnt, in welcher der Autor in einem eigenen Kapitel unter
anderem die potenzielle Diskriminierung von Menschen mit schwerer geistiger und
mehrfacher Behinderung im Kontext der pränatalen Diagnostik thematisiert.
3.3.1 Riccardo Bonfranchi
Bonfranchi (2011) geht in dem letzten Kapitel der Monografie primär der Frage nach, ob und
inwiefern die pränatale Diagnostik die Akzeptanz von Menschen mit schwerer geistiger und
mehrfacher Behinderung gefährden kann. Dabei beschränkt sich Bonfranchi (ebd., 128)
ausschließlich auf Menschen mit schwerer geistiger und mehrfacher Behinderung, was er
folgendermaßen begründet: Einerseits seien Menschen mit schwerer geistiger und mehrfacher
Behinderung durch die „zunehmende Technologisierung und höhere Komplexität der
Lebenswelt und der damit verbundenen Steigerung der Anforderung in Bezug auf
Abstraktions- und Dekodierfähigkeit … im Laufe der letzten Jahre noch stärker in ein
gesellschaftliches Abseits gedrängt worden.“ Menschen mit Körper- bzw.
Sinnesbehinderungen hingegen seien weitgehend in der Gesellschaft akzeptiert (ebd.).
Andererseits können Menschen mit schwerer geistiger und mehrfacher Behinderung im
Gegensatz zu Menschen mit Körper- bzw. Sinnesbehinderungen im Hinblick auf ihre
Akzeptanz nicht für sich selber sprechen (ebd.).
Bonfranchi (ebd., 156) zeigt anhand eines kurzen geschichtlichen Rückblicks auf, dass das
Lebensrecht von Menschen mit schwerer geistiger und mehrfacher Behinderung immer schon
angefochten war. Er (ebd., 150) sieht somit das Denken gegenüber Menschen mit
Behinderung als „Ergebnis eines historischen Prozesses“ und das Entstehen der
Pränataldiagnostik „als Teil dieses Prozesses …“
An den Stellungnahmen der sogenannten Krüppelbewegung kritisiert der Autor (ebd., 165)
unter anderem, dass die spezifische Situation von Menschen mit schwerer geistiger und
mehrfacher Behinderung keine Berücksichtigung findet bzw. keine Unterscheidung zwischen
Menschen mit schwerer geistiger und mehrfacher Behinderung und zwischen Menschen mit
Körper- und Sinnesbehinderungen vorgenommen wird.
Dass Menschen mit schwerer geistiger und mehrfacher Behinderung sowohl Demütigung als
auch Kränkung durch die Vorgehensweise der Pränataldiagnostik erfahren, schließt
Bonfranchi (ebd., 171) aus den nun folgenden Gründen aus:
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„Entscheidend bei der Frage, ob ein Mensch gedemütigt worden ist, scheint mir …, ob es
sich überhaupt um eine Person50 handelt oder nicht – also um ein Wesen, das
beispielsweise die Gründe versteht, warum es gedemütigt worden ist. Nach meinem
Dafürhalten ist dies bei der hier angesprochenen Gruppe der schwer geistig und mehrfach
behinderten Menschen aber nicht der Fall … Dasselbe gilt schliesslich auch für den
Begriff der ‚Kränkung’.“
Diesen Ausführungen Bonfranchis zufolge handelt es sich bei Menschen mit schwerer
geistiger und mehrfacher Behinderung nicht um Personen. Auch an anderer Stelle schließt
Bonfranchi (ebd.) das Personsein dieser Menschen aus, da sie nach Ansicht des Autors nicht
gemäß ihrer je individuellen Wünsche leben können. Um von den Begriffen Demütigung und
Kränkung sprechen zu können, bedarf es einer Person (vgl. ebd., 177). Menschen mit
schwerer geistiger und mehrfacher Behinderung widerfährt nun – als Nicht-Personen –
insofern keine Demütigung bzw. Kränkung im Kontext von PND, als sie „intellektuell nicht
in der Lage sind“ (ebd.) etwa den Grund dieser Demütigung bzw. Kränkung zu erfassen.
Was die Frage nach der sinkenden Akzeptanz von Menschen mit (schwerer geistiger und
mehrfacher) Behinderung im Kontext von PND betrifft, hat Bonfranchi zwischenzeitlich
seine Auffassung revidiert. So teilt er (ebd., 175) den im deutschsprachigen Raum unter
HeilpädagogInnen überwiegend einstimmig vertretenen Standpunkt nicht (mehr): Dass
nämlich die gängige pränataldiagnostische Praxis eine sinkende Akzeptanz von Menschen mit
schwerer geistiger und mehrfacher Behinderung befördere. Denn diese Frage nach der
sinkenden Akzeptanz ist nach Auffassung des Autors „lediglich Ausdruck des seit langem
bestehenden und kulturübergreifenden Wunsches, Behinderung nicht zu wollen.“ Obwohl
Menschen mit schwerer geistiger und mehrfacher Behinderung „keine Personen sind, wird
ihnen mit Achtung, Respekt und Anteilnahme begegnet – trotz der Existenz der PD
[Pränataldiagnostik]“ (ebd., 176). Als abschließende Bemerkung plädiert der Autor (ebd.,
180) für das Aushalten folgender Koexistenz: „Behinderungen sind nicht wünschbar,
Behinderte aber schon.“
50 Mit der Differenzierung zwischen Person und Nicht-Person im Kontext von Menschen mit schwerer
geistiger und mehrfacher Behinderung nimmt Bonfranchi die Position des wohl bekanntesten Vertreters
einer utilitaristischen Ethik und Philosophen Peter Singer (1994) ein, dessen Thesen nach wie vor vielfach
umstritten sind. Bonfranchi (2011, 167) selbst hält fest, dass er mit der Position Singers – was die
Infragestellung des Personenstatus von Menschen mit schwerer geistiger und mehrfacher Behinderung
betrifft – weitgehend übereinstimmt. Bonfranchi bildet mit dieser Position wohl eher die Ausnahme denn
die Regel innerhalb der heilpädagogischen scientifc community. Für Bonfranchi (2011), das kann aus seiner
theoretischen Auseinandersetzung herausgelesen werden, wie auch für Singer (1994, 179) ist das Personsein
untrennbar an gewisse Fähigkeiten wie etwa Selbstbewusstsein, Rationalität und Autonomie geknüpft.
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3.3.2 Sibylle Volz
Volz (2003, 32) geht in ihrem Beitrag der Frage nach, inwiefern „die genetische
Untersuchung eines Embryos im Hinblick auf ein bestimmtes Merkmal eine Diskriminierung
derjenigen bereits lebenden Menschen darstellt, die ebenfalls Träger dieses Merkmals sind“.
Sie bezieht sich also ausschließlich auf das Diskriminierungspotenzial für bereits geborene
Menschen mit Behinderung. Um bis zu einem gewissen Grad zur Beantwortung dieser
Fragestellung gelangen zu können, erachtet die Autorin es daher als erforderlich, nach der
Klärung eines rechtlichen sowie gesellschaftspolitisch gefassten Diskriminierungsbegriffes,
auch vorherrschende Sichtweisen auf Behinderung herauszuarbeiten. Dabei konnte vor allem
eine – wie auch bereits im Zuge der vorliegenden Arbeit mehrmals erläuterte, aus einem
medizinischen Verständnis heraus – vorwiegend defektorientierte Sichtweise auf Behinderung
ausgemacht werden (ebd., 34f). Wird Behinderung zumeist als leidvoll und belastend
verstanden, dann beziehen sich die beiden Adjektive leidvoll und belastend einerseits auf die
Existenz des Kindes mit Behinderung, andererseits aber auch auf sein nahes Umfeld (ebd.,
34). Im Hinblick auf die Fragestellung greift Volz einen wesentlichen Gedanken auf, der sich
weiters wie ein roter Faden durch ihren Beitrag zieht. Sie (ebd., 35) macht nämlich deutlich,
dass die Selektion von Embryonen nicht nur als Verhinderung eines bestimmten vorgeburtlich
diagnostizierten Merkmals, sondern auch als Verhinderung des ungeborenen Kindes mit
diesem Merkmal selbst zu begreifen ist, wenn sie wie folgt schreibt: „Der Embryo ist bereits
mit einem bestimmten Merkmal vorhanden und kann nicht unabhängig von diesem Merkmal
betrachtet werden, da es keine prä-existentielle Identität gibt, die ohne eine der Eigenschaften
der Person denkbar wäre“ (ebd.). Dieser Satz erscheint als eine Art Schlüsselfunktion für die
weiteren Betrachtungen. Gerade aufgrund dieses ausgemachten Merkmals findet das
ungeborene Kind keinen Schutz, sondern vielmehr die Vermeidung seiner Existenz. Das
pränatal diagnostizierte Merkmal des Kindes tritt dabei maßgeblich in den Vordergrund der
zu fällenden Entscheidung, die oftmals vorgebrachte Argumentation der Leidvermeidung im
Sinne einer gesundheitlichen Prävention hingegen in den Hintergrund (ebd., 35f). Die
Entscheidung gegen die Existenz eines Menschen mit einem pränatal diagnostizierten
Merkmal scheint demnach bloß unter dem Deckmantel der Leidvermeidung getroffen zu
werden. Dass eine Entscheidung pro oder contra Leben von dem (Nicht-)Vorhandensein eines
Merkmals abhängig ist, könne nach Volz (ebd., 36) als ein Ausdruck dafür gesehen werden,
„dass Menschen mit dem fraglichen Merkmal für nicht lebenswert gehalten werden.“
Wenn KritikerInnen – Volz zieht in ihrem Beitrag kritische Sichtweisen etwa von Birnbacher,
van den Daele und Nelson zur Argumentation heran – das mit der Pränataldiagnostik
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verbundene Diskriminierungspotenzial für bereits geborene Menschen in Abrede stellen, dann
zumeist auch im Hinblick auf das Selbstbestimmungsrecht und die individuelle Entscheidung
der einzelnen schwangeren Frauen/Paare. Liegt der individuellen Entscheidung keine
diskriminierende Absicht zugrunde, so könne – nach Ansicht einiger KritikerInnen – demnach
auch eine Diskriminierung ausgeschlossen werden. Hierzu konstatiert Volz (ebd.), worauf
auch im Kontext der Begriffsbestimmung Diskriminierung in Kapitel 3.1.2 hingewiesen
wurde, dass „für die Feststellung eines diskriminierenden Verhaltens nicht der Nachweis der
Absicht notwendig ist.“ Zudem ist es keinesfalls hinreichend, „den Fokus auf die jeweils
betroffenen Frauen oder Paare zu richten [und somit das Diskriminierungspotenzial zu
dementieren; Anm. L.H.], sondern es ist notwendig, die mit dem Einsatz der Techniken
verbundenen gesellschaftlichen Werturteile aufzudecken und zu verändern“ (ebd., 38). Ist
aber dennoch von der Tatsache auszugehen, dass eine individuelle Entscheidung für einen
Schwangerschaftsabbruch aufgrund eines positiven Befundes mit einer Vielzahl an Motiven
verbunden ist, dann lässt sich Volz (ebd., 36) zufolge im Kontext der PND „ein Motiv
aufzeigen, das jeder Anwendung der Techniken zugrunde liegen muss: die Suche nach einem
zu einer Behinderung oder Krankheit führenden Merkmal“ (ebd.).
Volz (ebd., 37) nimmt in ihren Ausführungen weiters Bezug auf das von Parens und Asch
(2000) im Kontext selektiver Schwangerschaftsabbrüche thematisierte expressivist argument.
In den Blick gerät dabei die diagnostizierte Abweichung, sodass folglich „andere
Eigenschaften, die die Persönlichkeit eines Menschen ausmachen“, aus dem Blick geraten
(Volz 2003, 37). Auch aus dem expressivist argument gehen deutlich eine bloße
Merkmalsreduzierung und eine daraus resultierende Minderbewertung nicht nur gegenüber
dem ungeborenen Kind, sondern auch gegenüber Menschen, die mit einem solchen Merkmal
leben, hervor. Volz (ebd., 38) greift in ihrem Beitrag neben dem expressivist argument auch
Sichtweisen der beiden Autoren Birnbacher und van den Daele auf. Birnbacher etwa schließt
eine Diskriminierung von geborenen Menschen mit Behinderung infolge des selektiven
Charakters der PND aufgrund des geringeren moralischen Status von ungeborenen Kindern
aus. Volz (ebd.) übt – unter Bezugnahme auf die AutorInnen Parens und Asch – an dieser
Sichtweise Birnbachers insofern Kritik, als dass „nicht die Selektion des Embryos mit einer
automatischen Einschränkung des Menschenrechtes auf Leben“ im Fokus der Diskussion
steht, sondern vielmehr die Tatsache, „dass das negative Werturteil über die genetisch
gesuchte Auffälligkeit und die daraus möglicherweise resultierende Behinderung das Leben
von bereits existierenden Menschen mit demselben Merkmal herabsetzt“.
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Im Hinblick auf das von Birnbacher und van den Daele zwar anerkannte Kränkungspotenzial
aufgrund eines bestimmten diagnostizierten Merkmals, aber aberkannte
Diskriminierungspotenzial hält Volz (ebd.) folgendermaßen fest:
„Mit der Betonung des emotionalen Elementes der Diskriminierung durch die
Verwendung des Begriffs der Kränkung wird jedoch die gesellschaftliche
Verantwortlichkeit und Ursächlichkeit für die Diskriminierungserfahrung der Menschen
mit Behinderung geleugnet. Der Hinweis auf die Kränkung kann als Verharmlosung
verstanden werden, um eine mögliche Diskriminierung zu verschleiern51 bzw. weniger
ernst zu nehmen.“
Unter anderem anhand dieses Zitats geht nun hervor, dass die Autorin, so kann abschließend
festgehalten werden, sowohl kränkende als auch diskriminierende Tendenzen, die mit der
Inanspruchnahme von Pränataldiagnostik und einer zumeist negativen Bewertung von
Behinderung verbunden sind, für Menschen mit Behinderung, die mit demselben Merkmal
leben, bejaht.
Fragt die Autorin (ebd. 38) gegen Ende ihrer Ausführungen nach künftigen
Entwicklungstendenzen, so kann diesbezüglich eine Zunahme der Diskriminierung aufgrund
des selektiven Charakters der Pränataldiagnostik nicht ausgeschlossen werden. Jedoch muss
in Anbetracht der Gleichzeitigkeit einer vermehrten Inanspruchnahme von Pränataldiagnostik
und verstärkter Integrationsbemühungen von Menschen mit Behinderung eine sinkende
gesellschaftliche Akzeptanz von Menschen mit Behinderung nicht zwangsläufig die Folge
sein, zumal „die Grenzen zwischen ‚Normalität’ und ‚Abweichung’ durchlässiger geworden
sind“ (ebd., 39). Dabei finden vor allem Menschen mit Sinnes- und Körperbehinderung
gesellschaftlichen Zugang und Unterstützung, Menschen mit geistiger Behinderung etwa, die
den Norm- und Wertvorstellung einer leistungsorientierten Gesellschaft nicht entsprechen,
„stehen nach wie vor außen vor“ (ebd.). Demnach können Menschen mit geistiger
Behinderung, worauf in Kapitel 3.1.2 hingewiesen wurde, verstärkt von Diskriminierung
betroffen sein.
51 Auch etwa der Heilpädagoge Andreas Bächtold (1991, 118) spricht im Kontext von Pränataldiagnostik,
ärztlicher Hilfe und moralischer Pflicht von einer „Verschleierung der diskriminierenden Selektionsstrategie
gegenüber Behinderten“, die es aufzudecken gilt. „Durch die Abstraktion von gesellschaftlichen Interessen,
Wertsetzungen und Entwicklungstendenzen wird es möglich, eine diskriminierende Selektionsstrategie
gegenüber Behinderten als Hilfe und moralische Pflicht zu kaschieren …“, so Bächtold (ebd.).
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3.4 Politische Stellungnahmen
Neben der eben dargestellten Auseinandersetzung mit der Thematik des im Zuge der
Pränataldiagnostik diskutierten Kränkungs- und Diskriminierungspotenziales von Menschen
mit Behinderung auf wissenschaftlicher Ebene findet eine solche auch in öffentlichen
Stellungnahmen diverser Ethikkommissionen auf politischer Ebene statt. In der Folge sei
diesbezüglich bloß exemplarisch auf vier veröffentlichte Stellungnahmen aus dem
deutschsprachigen Raum (Deutschland und Österreich) Bezug genommen (Deutscher
Bundestag 2002; Nationaler Ethikrat 2003; Bioethikkommission beim Bundeskanzleramt
2004; Deutscher Ethikrat 2011). Im Fokus des Interesses steht nun in diesem Kapitel die
Nachzeichnung spezifischer Argumentationslinien der einzelnen Ethikkommissionen
hinsichtlich des Kränkungs- und Diskriminierungspotenziales von Menschen mit
Behinderung im Kontext von Pränataldiagnostik.
An dieser Stelle sei allerdings angemerkt, dass sowohl im Schlussbericht der Enquete-
Kommission des Deutschen Bundestages (2002) als auch im Bericht der Bioethikkommission
beim Bundeskanzleramt (2004) als auch in der Stellungnahme des Deutschen Ethikrates
(2011) das Hauptaugenmerk auf die Erarbeitung wesentlicher medizinisch-
naturwissenschaftlicher, rechtlicher und ethischer Aspekte zur Präimplantationsdiagnostik52
(PID) gelegt wurde. Diesen drei Stellungnahmen ist die Diskussion um eine schrankenlose
Zulassung, um eine begrenzte Zulassung etwa bei bestimmten Indikationen oder um die
Beibehaltung des Verbots von PID gemein. Im Zuge der vorliegenden Arbeit erweist sich eine
Auseinandersetzung mit den genannten Stellungnahmen auch im Hinblick auf die
Pränataldiagnostik und ihr Kränkungs- und Diskriminierungspotenzial insofern als
gerechtfertigt, als dass die Thematisierung von Präimplantationsdiagnostik stark an die
Debatte um Pränataldiagnostik anknüpft. So erschiene beispielsweise der Enquete-
Kommission des Deutschen Bundestages (2002, 67) eine alleinige Auseinandersetzung mit
52 Hingewiesen sei auf die aktuelle Gesetzeslage in Deutschland und Österreich: Angesichts der erst
kürzlichen Annahme des Gesetzesentwurfes vom Bundesrat (2011) zur Regelung der
Präimplantationsdiagnostik in der Bundesrepublik Deutschland ist nun die Möglichkeit einer begrenzten
Anwendung der Präimplantationsdiagnostik gesetzlich verankert. Demnach ist eine Inanspruchnahme von
PID in der Bundesrepublik Deutschland dann nicht rechtswidrig, wenn bei Paaren etwa aufgrund ihrer
genetischen Disposition eine erhöhte Wahrscheinlichkeit einer schwerwiegenden Erbkrankheit beim Kind
oder einer Tot- oder Fehlgeburt besteht (Bundesrat 2011, 1). In Österreich besteht nach wie vor ein Verbot
der Präimplantationsdiagnostik.
Für eine knappe Beschreibung des diagnostischen Verfahrens der Präimplantationsdiagnostik sei auf die
Fußnote drei der vorliegenden Arbeit, für ausführlichere Beschreibungen etwa auf die angeführten
Stellungnahmen der Ethikkommissionen verwiesen (Deutscher Bundestag 2002; Nationaler Ethikrat 2003;
Bioethikkommission beim Bundeskanzleramt 2004; Deutscher Ethikrat 2011).
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der PID ohne jeglichen Einbezug der PND und ihre durchlaufenen Entwicklungen
fragmentarisch. Sowohl die PID als auch die PND weisen – wenn auch zeitlich verlagert –
einen selektiven Charakter auf, worin gleichsam die Relevanz der Auseinandersetzung
begründet liegt. Zielt die Präimplantationsdiagnostik auf die Selektion und die anschließende
Verwerfung von in vitro erzeugten Embryonen, welche bestimmten genetischen Ansprüchen
nicht Genüge leisten, so können mittels Pränataldiagnostik – darauf wurde im Zuge dieser
Arbeit bereits mehrfach hingewiesen – unter anderem (genetisch bedingte) Abweichungen
diagnostiziert werden, was meist einen Schwangerschaftsabbruch zur Folge hat. Die
Präimplantationsdiagnostik weist demnach, hierorts lediglich den selektiven Charakter
betreffend, eine Analogie zur Pränataldiagnostik auf.
3.4.1 Enquete-Kommission des Deutschen Bundestages
Die Enquete-Kommission des Deutschen Bundestages (2002) ‚Recht und Ethik der modernen
Medizin’, welche am 24. März 2000 vom Deutschen Bundestag eingesetzt wurde, thematisiert
Diskriminierung von Menschen mit Behinderung als mögliche gesellschaftliche Auswirkung
vornehmlich im Kontext der Frage nach der Zulassung der Präimplantationsdiagnostik. Bevor
dieser Frage nachgegangen wird, betrachtet es die Enquete-Kommission als obligatorisch,
sich auch mit der Pränataldiagnostik und ihrer Entwicklungsgeschichte auseinanderzusetzen,
um daraus gegebenenfalls handlungsleitende Implikationen für eine mögliche Zulassung und
Anwendung der Präimplantationsdiagnostik abzuleiten (vgl. Deutscher Bundestag 2002, 27).
So beziehen sich nachstehende Aussagen ausschließlich auf die Pränataldiagnostik und auf ihr
damit einhergehendes Diskriminierungspotenzial, bevor im Rahmen der vorliegenden Arbeit
auf die zwei unterschiedlichen Voten der Enquete-Kommission im Hinblick auf das
Kränkungs- und Diskriminierungspotenzial von Menschen mit Behinderung Bezug
genommen wird.
Angesichts der gegenwärtigen pränataldiagnostischen Praxis scheint sich der Enquete-
Kommission des Deutschen Bundestages (2002, 81f) zufolge eine gesellschaftliche Haltung
einer tendenziellen Unerwünschtheit und auch zunehmend bejahten Vermeidbarkeit von
Kindern mit Behinderung durchzusetzen, die mit der Frage „‚Wer will schon ein behindertes
Kind?’ zusammengefasst werden kann.“ Unter Bezugnahme auf Stellungnahmen von
Behindertenverbänden und mittelbar bzw. unmittelbar Betroffenen wird im Hinblick auf das
gesellschaftliche Unverständnis von dem Recht der schwangeren Frau auf Nichtwissen
Gebrauch zu machen, von der Enquete-Kommission (ebd., 82) auf den „Nährboden für
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Diskriminierungen gegen Eltern behinderter Kinder und Menschen mit Behinderungen selbst“
hingewiesen.
Die Minderheit der Enquete-Kommission befürwortet eine begrenzte Zulassung der PID für
all jene Paare, die ein hohes genetisches Risiko aufweisen (ebd., 107). In der Diskussion um
gewisse Voraussetzungen, damit die PID beschränkt zur Anwendung kommen könne, wird
von diesem Minderheitsvotum neben dem Vorschlag einer Generalklausel – der nicht näher
ausgeführt wird – der Vorschlag eines verbindlichen Indikationskataloges, das heißt, einer
vollständigen Auflistung all jener schwerwiegenden Erbkrankheiten, bei denen die PID nicht
rechtswidrig und somit straffrei angewendet werden darf, unter dem Verweis auf das
Kränkungs- wie auch Diskriminierungspotenzial für geborene Menschen mit Behinderung
abgelehnt: „Eine bloße Indikationenregelung könnte vor allem den Eindruck erwecken, als sei
es ein objektives Ziel des Gesetzgebers, Menschen mit Behinderungen von bestimmter
Schwere nicht in die Gesellschaft aufnehmen zu müssen“ (ebd., 110). Weiters ist auch von
einer damit einhergehenden möglichen Stigmatisierung von geborenen Menschen mit
Behinderung zu lesen (ebd.). Allerdings wird das Diskriminierungspotenzial von Seiten der
Minderheit der Enquete-Kommission des Deutschen Bundestages (ebd., 109) sowohl
hinsichtlich der Präimplantationsdiagnostik als auch hinsichtlich der Pränataldiagnostik
mangels empirischer Daten und mangels darauf hinweisender Entwicklungen, wie folgendes
Zitat verdeutlicht, in Frage gestellt:
„Insbesondere die Sorge, Präimplantationsdiagnostik werde die Stellung von Menschen
mit Behinderungen in unserer Gesellschaft beeinträchtigen, scheint zwar auf den ersten
Blick plausibel, ist aber empirisch nicht belegbar. Es gibt keinerlei Nachweise dafür, dass
Menschen mit Behinderungen in den Ländern, in denen PID angeboten wird, mehr unter
Diskriminierungen zu leiden haben als andernorts. Bemerkenswert ist auch, dass in
Deutschland nach nunmehr fast zehn Jahren einer fast flächendeckenden Praxis der
pränatalen Diagnostik eine solche Dynamik nicht festzustellen ist“ (Deutscher Bundestag
2002, 109).
Um dem Diskriminierungspotenzial, das vom Minderheitsvotum nicht gänzlich bestritten
wird, gleichsam entgegenzuwirken, bleibt es die „ständige Aufgabe des Gesetzgebers, weiter
für die Verbesserung der Lage von Familien mit behinderten Kindern und allgemein von
Menschen mit Behinderungen zu sorgen. So wird bei Zunahme von prädikativer Medizin der
Schlechterstellung von Menschen mit zukünftigen oder bereits manifesten Behinderungen
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weiter entgegenzuwirken sein“ (ebd.). Die Minderheit der Enquete-Kommission legt an
anderer Stelle nochmals in aller Dringlichkeit nahe, „alle Vorkehrungen sozial-, gesundheits-
und rechtspolitischer Art zu treffen, um die gesellschaftliche Akzeptanz behinderter und
chronisch kranker Menschen zu stärken“ (ebd., 110).
Aus den nun folgenden Gründen und auch aus Gründen etwa der Wahrung der
Menschenwürde und des Embryonenschutzes spricht sich die Mehrheit der Enquete-
Kommission – bezogen auf die damalige Gesetzeslage – für eine Beibehaltung eines Verbots
der PID in der Bundesrepublik Deutschland aus: So birgt die Zulassung der
Präimplantationsdiagnostik einerseits die Gefahr, dass Frauen hinsichtlich der potenziellen
Vermeidbarkeit von Kindern mit Behinderung vermehrt eine Zunahme der Individualisierung
ihrer Verantwortung sowie einen wachsenden gesellschaftlichen Druck für eine
Inanspruchnahme erfahren (ebd., 112f). Andererseits besteht damit die Gefahr einer negativen
Auswirkung auf geborene Menschen mit Behinderung:
Lässt der Gesetzgeber die Etablierung von Verfahren zur ‚Aussonderung’ genetisch
geschädigter Embryonen in der medizinischen Praxis zu, sind hiervon negative
bewusstseinsformende Auswirkungen in Bezug auf Menschen mit Behinderungen zu
erwarten. Die Zulassung der PID birgt damit die Gefahr, stigmatisierenden,
ausgrenzenden und diskriminierenden Tendenzen in der Gesellschaft gegenüber
Menschen mit Behinderungen und chronisch Kranken Vorschub zu leisten“ (ebd., 113).
3.4.2 Nationaler Ethikrat
Wenn der Nationale Ethikrat (2003), gegenwärtig nun Deutscher Ethikrat genannt,
‚Genetische Diagnostik vor und während der Schwangerschaft’ zum zentralen Thema seiner
Stellungnahme macht, dann bezieht er sich dabei sowohl auf Pränataldiagnostik als auch auf
Präimplantationsdiagnostik.
Bloß eine Minderheit des Nationalen Ethikrates tritt – zum damaligen Zeitpunkt – für eine
Beibehaltung und Präzisierung des Verbots der PID sowie zur künftigen Handhabung der
PND ein. In diesem Votum, das „weitgehend mit der entsprechenden Empfehlung der
überwiegenden Mehrheit der Enquete-Kommission des Deutschen Bundestages ‚Recht und
Ethik der modernen Medizin’“(Nationaler Ethikrat 2003, 75) übereinstimmt, wird explizit
auch der Frage nach der Diskriminierung von Menschen mit Behinderung im Kontext von
PND und PID nachgegangen. Hierbei werden zur Mehrheit der Enquete-Kommission des
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Deutschen Bundestages analoge Folgewirkungen, etwa eine tendenziell abnehmende
gesellschaftliche Akzeptanz von Menschen mit Behinderung, allerdings ausschließlich im
Kontext der PND, herangezogen (ebd., 93). Ferner könnte sich die Möglichkeit, das Leben
von Menschen mit einer (genetisch bedingten) Abweichung vorgeburtlich zu beenden,
„… negativ auf die Bemühungen auswirken, die Gleichstellung von Menschen mit
Behinderungen umfassend zu realisieren und für sie tatsächlich gleiche Lebenschancen
her- und sicherzustellen; (…) Zugleich wird Behinderung mit Leid, Belastung und
verminderter Lebensqualität assoziiert. Die von Menschen mit Behinderungen als
bedrohlich erfahrene Lebenswertdebatte ist damit unvermeidlich angestoßen. (ebd., 93).
Eine Ausklammerung des Diskriminierungspotenziales und eine bloße Beschränkung auf das
Kränkungspotenzial erweist sich der Minderheit des Nationalen Ethikrates (ebd., 94) zufolge
als unzulänglich:
„Wer behauptet, Verhinderung behinderten Lebens sei höchstens eine ‚Kränkung’,
verkennt, dass Menschen mit Behinderungen den Zugriff auf vorgeburtliches Leben – hier
durch eine Zulassung der PID – als Bedrohung ihrer Existenzberechtigung erleben. Der
Begriff der Kränkung wird dieser Befürchtung in keiner Weise gerecht. Der Vorschlag,
sie durch Hilfsangebote zu mildern, ist eher geeignet, paternalistische Denk- und
Verhaltensmuster zu verstärken, als Selbstbewusstsein und Selbstbestimmung zu
unterstützen“.
Neben dieser das Kränkungs- und Diskriminierungspotenzial bejahenden Position der
Minderheit des Nationalen Ethikrates findet sich demgegenüber, das ist naheliegend, eine
divergierende Position: Die Mehrheit des Nationalen Ethikrates spricht sich für eine begrenzte
Zulassung der Präimplantationsdiagnostik aus und unternimmt in ihrem Votum den Versuch,
das mit der PND und PID einhergehende Diskriminierungspotenzial für Menschen mit
Behinderung anhand einiger Argumente zu dementieren: So rekurriert die Mehrheit des
Nationalen Ethikrates (2003, 132) diesbezüglich etwa auf das Selbstbestimmungsrecht und
auf die individuelle Entscheidungsfreiheit der jeweiligen Frauen/Paare, welche die Geburt
eines Kindes mit Behinderung verhindern wollen. Mit einer solchen Entscheidung sei „kein
Unwerturteil gegenüber allen (und in andere Familien hineingeborenen) Menschen mit dieser
Behinderung verbunden“ (ebd.).
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Im Weiteren wird – unter inhaltlicher Auseinandersetzung mit möglichen gesellschaftlichen
Auswirkungen infolge einer Zulassung der PID – die vermehrt geäußerte Befürchtung einer
Diskriminierung von Menschen mit Behinderung, welche mit der Vorgehensweise der PND
einhergeht, wie folgt relativiert: Aufgrund der extensiven Nutzung pränataldiagnostischer
Verfahren in den letzten Jahrzehnten „müssten sich bereits Anzeichen für die befürchteten
Fehlentwicklungen finden lassen, wenn die Prognose zuträfe. Alle Befunde sprechen aber
dagegen“ (ebd., 139). Wie auch bei der Enquete-Kommission des Deutschen Bundestages
wird hier auf das Fehlen empirischer Daten verwiesen.
Das Diskriminierungspotenzial von Menschen mit Behinderung wird ferner durch Argumente
wie des kontinuierlichen Ausbaus von Rechten, der Integration von Menschen mit
Behinderung in die Gesellschaft als Zielsetzung, der Zurückweisung einer
behindertenfeindlichen Gesellschaft augrund fehlender Hinweise, der Zunahme der
Akzeptanz von Menschen mit Behinderung, um nur einige zu nennen, angefochten (ebd.,
139f). Hier finden sich die all die Argumentationsweisen des Mitglieds des Nationalen
Ethikrates Wolfgang van den Daele wieder, welche in Kapitel 3.2.3 der vorliegenden Arbeit
bereits ausführlich behandelt wurden.
Für die Mehrheit des Nationalen Ethikrates (2003, 142) ist nachvollziehbar, dass die
Zulassung der PID (aber auch die Vorgehensweise der PND) für Menschen mit Behinderung
„subjektiv als ein das Selbstwertgefühl verletzendes Signal empfunden werden kann. (…) Die
Frage aber ist, ob man, um behinderten Menschen diese Kränkung zu ersparen, auf
vorgeburtliche Diagnostik mit der Möglichkeit der Selektion gesellschaftsweit verzichten und
diesen Verzicht durch staatliche Verbote festschreiben sollte.“ Unter Bezugnahme auf das
Argument der Unzumutbarkeit schwangere Frauen durch ein Verbot zum Austragen ihres
Kindes mit einer potenziellen Behinderung zu zwingen wird die obige Frage beantwortet:
„Man wird daher behinderten Menschen auf andere Weise als durch ein Verbot der PND
helfen müssen, die Praxis vorgeburtlicher Selektion nicht als Kränkung zu interpretieren“
(ebd.). Die Frage, wie nun solche Hilfsangebote aussehen könnten, bleibt unbeantwortet. Der
Vorschlag, der Kränkung von Menschen mit Behinderung auf diesem Wege
entgegenzuwirken, wird – wie weiter oben zitiert – von Seiten der Minderheit des Nationalen
Ethikrates (ebd., 94) heftig kritisiert. Eine solche Kritik ist nachvollziehbar. Die Idee des
Hilfsangebots für (geborene) Menschen mit Behinderung scheint allerdings dann nicht
abwegig, wenn aufgrund der sich gegenwärtig abzeichnenden Entwicklungs- und
Ausweitungstendenzen davon ausgegangen werden kann bzw. muss, dass die ohnedies
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unaufhaltsamen Entwicklungen im Bereich der vorgeburtlichen Diagnostik ebenso
unaufhaltsam Kränkung und Diskriminierung bei Menschen mit Behinderung evoziert.
3.4.3 Bioethikkommission beim Bundeskanzleramt
Die seit dem Jahre 2001 bestehende österreichische Bioethikkommission beim
Bundeskanzleramt (2004, 1) hat zur Aufgabe, den Bundeskanzler primär aus ethischer Sicht
in gesellschaftlichen, medizinisch-naturwissenschaftlichen und rechtlichen Fragen rund um
humanmedizinische wie auch humanbiologische Belange zu beraten. Wie bereits erwähnt,
liegt in diesem Bericht das Hauptaugenmerk auf der Präimplantationsdiagnostik und auf
Überlegungen hinsichtlich ihrer (Un-)Zulässigkeit bzw. beschränkten Zulässigkeit.
Allem Anschein nach wird das mit der Pränatal- und Präimplantationsdiagnostik
einhergehende Diskriminierungspotenzial von Menschen mit Behinderung von der
Bioethikkommission beim Bundeskanzleramt in weit geringerem Ausmaß – und bloß auf die
damit verbundenen wesentlichsten Inhalte reduziert – zur Sprache gebracht als dies bei den in
diesem Zusammenhang zuvor erwähnten Ethikkommissionen der Fall ist.
Wesentliche Aussagen der Bioethikkommission zur Diskriminierungsproblematik, die
vornehmlich die PID betreffen aber auch die PND tangieren, seien in der Folge aufgegriffen:
Die Auffassung, die PID beinhalte eine „immanente Differenzierung nach Kriterien von
‚lebenswert’ und ‚lebensunwert’, habe zudem das Potenzial, „eine fragwürdige
Selektionsmentalität in der Gesellschaft aufkommen zu lassen“ und könne darüber hinaus die
„gesellschaftliche Solidarität mit Menschen mit Behinderung“ gefährden, wird von allen
Mitgliedern der Bioethikkommission beim Bundeskanzleramt (2004, 13) geteilt. Ebenso wird
einstimmig der Befürchtung zugestimmt, mit der Möglichkeit der PID intensiviere sich auch
die (gesellschaftliche) Forderung nach einem gesunden bzw. nicht-behinderten Kind (ebd.). In
diesem Zusammenhang wird im Rahmen dieses Berichts somit erstmals auf das
Diskriminierungspotenzial hingewiesen (ebd.).
Die Mehrheit der Bioethikkommission beim Bundeskanzleramtes (ebd., 37), die in ihrer
Stellungnahme eine beschränkte Zulassung der Präimplantationsdiagnostik befürwortet,
vertritt hinsichtlich möglicher gesellschaftlicher Folgen nachstehende Auffassung:
„Die Sorge, mit der gesetzlichen Zulassung der PID werde ein behindertenfeindliches
Klima begünstigt, weil der Gesetzgeber damit die Verhinderung der Geburt von
Menschen mit Behinderung für rechtens erklärt und damit negativ-eugenische Tendenzen
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billigt, ist gerade im Hinblick auf historische Erfahrungen im deutschsprachigen Raum
verständlich und ernst zu nehmen, aber nach Abwägung aller Argumente im Ergebnis
nicht stichhältig.“
Auf eine erläuternde Ausführung dieser geprüften und gegeneinander abgewogenen
Argumente wird im Rahmen der vorliegenden Arbeit verzichtet. Auf ähnliche Art und Weise
wird wie bei den bislang genannten Stellungnahmen diverser Ethikkommissionen hinsichtlich
der Kränkungs- und Diskriminierungsproblematik von der Mehrheit der Bioethikkommission
beim Bundeskanzleramt (ebd., 42) auf „vage und empirisch nicht plausible Befürchtungen“
hingewiesen. So lassen sich etwa keine Anhaltspunkte dafür finden, dass „die Einführung der
‚Fristenlösung’ den Lebensschutz Geborener in Frage gestellt, … [oder] dass die Zulassung
der PID in anderen europäischen Rechtsordnungen den Schutz geborener Menschen mit
Behinderungen gefährdet hat“ (ebd.).
Neben der Entscheidungsautonomie der Frau und neben gesetzlich verankerten Grundrechten
wird argumentativ auch auf das Diskriminierungsverbot von Menschen mit Behinderung
sowie auf den Gleichbehandlungsgedanken von Menschen mit und ohne Behinderung Bezug
genommen. Nach Auffassung der Mehrheit der Bioethikkommission (ebd., 46) beziehe sich
das Diskriminierungsverbot insbesondere aber der Gleichbehandlungsgedanken, die beide
verfassungsrechtlich in Art. 7 Abs. 1 B-VG geregelt sind – verkürzt ausgedrückt –
vornehmlich auf geborene Menschen mit Behinderung. Demnach stehen sie auch nicht im
Widerspruch zu diagnostischen Maßnahmen, die gegenwärtig und künftig Leben mit
Behinderung verhindern sollen (ebd.). Könne diese Auffassung nicht geteilt werden, dann
wird von Seiten der Mehrheit der Bioethikkommission (ebd.) auf die betroffene Frau
verwiesen, die „auf der Grundlage eigener moralischer Überzeugungen, persönlicher
Werthaltungen, Erfahrungen und Präferenzen frei – und insofern ‚selektiv’ – entscheiden
[kann] …, ohne diese Entscheidungen anhand objektiver Maßstäbe rechtfertigen zu müssen.“
Um Missverständnisse zu vermeiden wird von dem Mehrheitsvotum der Bioethikkommission
beim Bundeskanzleramt (ebd., 47) hinzugefügt, „dass diese Auslegung des
Diskriminierungsverbotes keinesfalls als Ausdruck einer herabgesetzten Achtung der
Rechtsordnung vor Menschen mit Krankheiten oder Behinderungen und schon gar nicht als
Billigung einer Differenzierung nach dem ‚Lebenswert’ oder ‚Lebensunwert’ gedeutet
werden darf.“ Von Seiten des Mehrheitsvotums bleibt eine Auseinandersetzung mit der
Kränkungs- und Diskriminierungsproblematik von geborenen Menschen mit Behinderung
gänzlich ausgespart.
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Die Minderheit der Bioethikkommission beim Bundeskanzleramt votiert für die Beibehaltung
des Verbots der PID (ebd. 65). Die beiden anderen zur Diskussion stehenden Optionen
schließt sie (ebd.) hinsichtlich des Diskriminierungs- und Stigmatisierungspotenzials wie folgt
aus: „Mit der Zulassung der PID macht der Gesetzgeber Stigmatisierung öffentlich, indem er
die Verhinderung der Geburt von Menschen mit einer bestimmten genetischen Belastung für
rechtmäßig erklärt.“ Eine begrenzte Zulassung der PID kommt für das Minderheitsvotum der
Bioethikkommission beim Bundeskanzleramt (ebd., 64) deshalb nicht in Frage, da sie
„sowohl in Form einer Generalklausel als auch eines Indikationenkatalogs …, wie die analoge
Erfahrung mit der PND zeigt, dem sachimmanenten Ausweitungsdruck nicht gewachsen“ ist.
Auch mit der begrenzten Zulassung würde „Diskriminierung öffentlich gemacht“ (ebd., 63).
Dabei wird die Befürchtung mit den Behindertenverbänden geteilt, „dass das technisch
vermeidbar Gewesene als gesellschaftliche Zumutung empfunden wird, und die Vermeidung
von Menschen mit Behinderung Priorität erlangt (ebd.). Diese Befürchtung könne allerdings
„nicht mit dem Argument entkräftet werden, noch nie sei so viel für Menschen mit
Behinderung getan worden“ (ebd.). Menschen mit Behinderung „müssen sich eingestehen, in
einer Gesellschaft zu leben, für welche die Hilfestellung für Menschen mit Behinderung
gleichrangig mit der Verhinderung ihrer Geburt ist“ (ebd.).
Für die Beibehaltung der bestehenden Gesetzeslage spricht zum einen, „dass durch ein
solches Verbot als Ausdruck des Schutzes der Menschenwürde die Selektion und damit
verbunden die Verwerfung von Embryonen verhindert werden soll. Zum anderen wird für ein
Verbot ins Treffen geführt, dass auf diese Weise eine Anknüpfung am Merkmal
‚behindert’/‚nicht behindert’ und die damit möglicherweise verbundenen diskriminierenden
Aspekte vermieden werden“ (Bioethikkommission beim Bundeskanzleramt 2004, 27f).
3.4.4 Deutscher Ethikrat
Der Deutsche Ethikrat (2011), vormals Nationaler Ethikrat genannt, legt neben den – aus
Deutschland stammenden – veröffentlichten Berichten der Enquete-Kommission des
Deutschen Bundestages (2002) und des Nationalen Ethikrates (2003) „unter Berücksichtigung
inzwischen eingetretener Entwicklungen und Erkenntnisse zum Thema PID eine eigene
Stellungnahme vor“ (Deutscher Ethikrat 2011, 9). In einem eigens dafür vorgesehen Kapitel
widmet er sich ausführlich den sozialethischen Aspekten der PID, welche häufig die
kritischen Einwände und Befürchtungen implizieren, „es handele sich um eine unzulässige
Selektion von lebenswertem und lebensunwertem Leben und um eine Technologie, die zur
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Diskriminierung von Menschen mit Behinderung führe … Dabei gilt für beide Einwände,
dass sie auch gegen die Pränataldiagnostik … erhoben werden“ (ebd., 60). Das
Diskriminierungs- und Stigmatisierungspotenzial – sowohl der PID als auch der PND –
bestehe in der Regel darin, mit der diagnostischen Vorgehensweise zu signalisieren,
Menschen mit Behinderung seien potenziell vermeidbar (ebd., 62). Wie schon in den zuvor
erwähnten Stellungnahmen der Ethikkommissionen werden auch hier im Kontext der PID und
PND denkbare negative gesellschaftliche Folgewirkungen für Menschen mit Behinderung
thematisiert (ebd.), die sich allerdings nicht bzw. nicht nennenswert von den bislang
genannten unterscheiden.
Es wird die Sichtweise geäußert, dass die PID über ein durchaus größeres
Diskriminierungspotenzial als die PND verfüge (ebd., 62). Dies wird etwa damit begründet,
dass es sich bei der Präimplantationsdiagnostik im Unterschied zur Pränataldiagnostik um
eine „antizipierte Belastungssituation“ (ebd.) handle, was schlicht und einfach bedeutet, dass
bereits „vor der Zeugung die Bereitschaft zur Aussonderung der genetisch geschädigten
Embryonen“ (ebd., 116) vorhanden sein muss. Wer Präimplantationsdiagnostik in Anspruch
nimmt, hat demnach von vornherein – also intentional – eine Entscheidung für die selektive
Vorgehensweise getroffen. Wer Pränataldiagnostik in Anspruch nimmt, kann gegebenenfalls
erst dadurch in eine missliche Schwangerschaftskonfliktlage geraten, die eine (bei einer
fortgeschrittenen Schwangerschaft meist rasche) Entscheidung für oder gegen die Fortsetzung
der Schwangerschaft – sofern sie nicht schon im Vorfeld getroffen wurde – erforderlich
macht. Sowohl bei der PID als auch bei der PND können die Motive einer
Selektionsentscheidung identisch sein (ebd., 62). Mit der Zulassung der PID und einer damit
einhergehenden „Technisierung wie Entpersonalisierung … werde eine deutlichere Botschaft
in die Gesellschaft erkennbar und das Diskriminierungspotenzial erhalte ein größeres
Gewicht“ (ebd.).
Demgegenüber wird – wie bereits in diesem Kontext vielfach erwähnt – von kritischen
GegnerInnen gerne auf die individuellen Entscheidungen von Frauen/Paaren verwiesen:
Frauen/Paare beabsichtigen, so wird argumentiert, mit ihrer (selektiven) Entscheidung
keineswegs eine Diskriminierung geborener Menschen mit Behinderung (ebd., 63).
Auf folgende Differenzierung hinsichtlich des Diskriminierungspotenziales der PID – und
dito auch der PND –, wie sie in der Stellungnahme des Deutschen Ethikrates und auch in
Kapitel 3.2.2 der vorliegenden Arbeit zu finden ist, sei lediglich hingewiesen: Die
intrinsischen Argumente, welche in etwa dem Expressionsargument (vgl. Birnbacher 2006)
gleichzusetzen sind, beziehen sich ausschließlich auf die mit der PID bzw. PND verbundene
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Lebensbewertung von einzelnen ‚selektierten’ Embryonen bzw. Feten wie auch von
geborenen Menschen, „die Träger der jeweils fraglichen Merkmale sind …“ (Deutscher
Ethikrat 2011, 63). Diesen intrinsischen Argumenten werden diverse Einwände
entgegengebracht, die hierorts allerdings nicht erläutert werden. Komparable Einwände
finden sich bei Birnbacher (2006) bzw. in Kapitel 3.2.2. Die folgenorientierten Argumente
beziehen sich, wie schon der Name besagt, „auf die Auswirkung auf das Leben geborener
Menschen mit Behinderung“ (Deutscher Ethikrat 2011, 64). Da diese Argumente mitsamt
ihren Einwänden zum überwiegenden Teil auch von den anderen Ethikkommissionen – wenn
auch nicht so detailliert – expliziert wurden, wird auf eine Ausführung verzichtet. Zudem
finden sich analoge Einwände etwa bei Birnbacher (2006) bzw. in Kapitel 3.2.2 oder bei van
den Daele (2004, 2005b) bzw. in Kapitel 3.2.3 der vorliegenden Arbeit.
Die Mehrheit des Deutschen Ethikrates (2011 80) führt in ihrer Stellungnahme sechs
Begründungen für eine begrenzte Zulassung der PID an, wovon sich eine Begründung explizit
auf das Diskriminierungspotenzial von Menschen mit Behinderung bezieht: „Die
Entscheidung eines betroffenen Paares ist keine Diskriminierung von Menschen mit
Behinderung“ (ebd.). Dem Diskriminierungsvorwurf wird demnach – auch hier wieder unter
ausschließlichem Verweis auf die individuelle Entscheidungsfreiheit der Frau/des Paares –
entschieden Relevanz abgesprochen.
Im Hinblick auf all die kontextbezogenen Stellungnahmen bislang genannter
Ethikkommissionen wird erstmalig der Staat als Argument hinzugezogen: Aus dem Umstand,
„dass der Staat betroffenen Eltern in einer für sie existenziellen Konfliktsituation gestattet,
nach dem eigenen Gewissen zu entscheiden, [könne] auch nicht etwa der Vorwurf abgeleitet
werden, er billige oder fördere gar Diskriminierungstendenzen in der Gesellschaft“ (ebd., 94).
Gefühle der Kränkung und Diskriminierung, so ist weiters zu lesen, „sind dem Staat
jedenfalls dann weder moralisch noch rechtlich ‚zuzurechnen’, wenn der Staat nicht dazu
beiträgt, dass durch seine Regeln ein Klima der Feindlichkeit gegenüber Menschen mit
Behinderung entsteht. Von der Entstehung eines solchen Klimas ist durch die begrenzte
Zulassung der PID nicht auszugehen“ (ebd.).
Die Mehrheit des Deutschen Ethikrates (ebd.) verweist auf die Notwendigkeit,
Diskriminierung von Menschen mit Behinderung von Seiten der Gesellschaft und des Staates
entgegenzuwirken und entsprechende Unterstützungsangebote zu gewährleisten.
Die Minderheit des Deutschen Ethikrates (ebd., 114) empfiehlt eine – zum damaligen
Zeitpunkt – Beibehaltung des gesetzlichen Verbotes einer Zulassung der PID unter anderem
mit der Begründung, dass sich der Druck auf Menschen mit Behinderung „erhöhen könnte
144
und dies Bemühungen um Integration und Inklusion zuwiderlaufen würde“. Somit teilt sie
(ebd., 149) „die Einschätzung vieler Behindertenverbände, dass eine solche werthafte
Beurteilung im pränatalen und nun auch im präimplantativen Bereich Folgewirkungen für die
Beurteilung geborener Menschen haben kann“. Der häufig vorgebrachte Einwand, eine
steigende Diskriminierung von Menschen mit Behinderung sei trotz vermehrter
Inanspruchnahme von Pränataldiagnostik nicht auszumachen bzw. zu erwarten, scheint für die
Minderheit des Deutschen Ethikrates (ebd., 149) wenig überzeugend. Denn die
„Befürchtungen auf einen Rückschlageffekt betreffen … nicht die große Mehrheit der
Menschen mit Behinderung, … sondern die Gruppe der schwerstbehinderten Menschen, die
zum Teil auch heute noch schlecht [versorgt] oder unterversorgt sind“ (ebd., 149f).
Nicht nur dem Diskriminierungspotenzial, sondern auch dem Kränkungspotenzial von
Menschen mit Behinderung wird von Seiten der Minderheit beigepflichtet: Eine weitere
mögliche Auswirkung, die freilich nicht nur in der Zulassung der PID, sondern auch in der
PND zu sehen ist,
„… betrifft die Selbstwahrnehmung und Selbstinterpretation von Menschen mit ...
Behinderung. (…) Die Identitätsfindung von Menschen mit … Behinderung, die in den
Indikationsbereich der PID fallen, könnte empfindlich gestört werden. Sie könnten sich
weder willkommen und dazugehörig fühlen noch sicher sein, dass für sie wie für ihre
soziale Umgebung die gleichen Werte gelten. Sie könnten sich im Einzelfall noch nicht
einmal sicher sein, ob sie ihre Existenz dem Umstand verdanken, dass ihre Eltern sich
dem wachsenden Druck widersetzt haben, oder nur dem Umstand, dass ihre Behinderung
bei den Kontrollen unerkannt blieb“ (Deutscher Ethikrat 2011, 150).
3.4.5 Zusammenfassung und fortführende Gedanken
Auffällig ist, so sei am Ende der Ausführungen zu den öffentlichen Stellungnahmen diverser
Ethikkommissionen auf politischer Ebene festgehalten, dass sich die angeführten
Argumentationslinien zum Kränkungs- und Diskriminierungspotenzial der PID nicht oder nur
unmaßgeblich von jenen der PND unterscheiden. Auffällig ist ferner auch, dass die einzelnen
Stellungnahmen der Ethikkommissionen ähnliche Argumentationslinien hinsichtlich des
Kränkungs- und Diskriminierungspotenziales und insbesondere auch der damit verbundenen
gesellschaftlichen Folgewirkungen aufweisen.
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Zudem kann ausgemacht werden, dass in diesen Stellungnahmen diverser Ethikkommissionen
auf politischer Ebene der Einbezug der Betroffenenperspektive nahezu gänzlich fehlt. Nur
vereinzelt werden Stellungnahmen von Behindertenverbänden oder Sichtweisen mittelbar
bzw. unmittelbar betroffener Menschen mit Behinderung in die Berichte der
Ethikkommissionen einbezogen. Keineswegs außer Acht gelassen werden darf, dass – soweit
mir bekannt ist – ein von Pränataldiagnostik indirekt und folglich von dem damit
einhergehenden Kränkungs- und Diskriminierungspotenzial direkt Betroffener als Mitglied
des Deutschen Ethikrates die Möglichkeit hat und diese wahrnimmt, diesbezüglich seine
Sichtweisen einfließen zu lassen. Die Rede ist von Peter Radtke. Auf unter anderem seine
Sichtweisen zur Thematik wird im folgenden Kapitel Bezug genommen.
Den vier Stellungnahmen der Ethikkommissionen ist unter anderem gemein, dass sie auf die
fehlenden empirischen Befunde verweisen. Basieren die Stellungnahmen hinsichtlich des
Kränkungs- und Diskriminierungspotenziales der Präimplantationsdiagnostik zu einem
überwiegenden Teil auf bloß hypothetischen Annahmen, dann ist dies wenig verwunderlich,
zumal es sich um in die Zukunft gerichtete Einschätzungen handelt und zudem empirische
Befunde vornehmlich fehlen. Letztgenanntes trifft gewissermaßen auch für die
Pränataldiagnostik zu.
Wenn im Nachfolgenden unter anderem auch auf die subjektive Sichtweise von unmittelbar
bzw. mittelbar betroffenen Menschen mit Behinderung zur Pränataldiagnostik eingegangen
wird, dann wird anhand der exemplarisch herangezogenen Aussagen – so meine ich – ein
Stück weit auch die persönliche Betroffenheit und Emotionalität spürbar. Sind es nicht gerade
die Sichtweisen von Menschen mit Behinderung, welchen etwa auch in öffentlichen
Stellungnahmen auf politischer Ebene vermehrt Relevanz zukommen könnte bzw. müsste?
3.5 Stellungnahmen von unmittelbar bzw. mittelbar betroffenen Menschen mit
Behinderung
Nachdem auf politische Stellungnahmen Bezug genommen wurde, gilt es nun in diesem
Kapitel den Blick darauf zu richten, welche subjektive Bedeutung die pränatale Diagnostik
für direkt bzw. indirekt betroffene Menschen mit Behinderung hat. Auf eine erschöpfende
Auseinandersetzung muss aufgrund der Komplexität der Thematik verzichtet werden. Es
können im Rahmen der vorliegenden Arbeit bloß ausgewählte Themenbereiche angesprochen
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werden (wie z.B. die tendenzielle Einstellungshaltung gegenüber PND und gegenüber einem
selektiven Schwangerschaftsabbruch, das mit der PND einhergehende Kränkungs- und
Diskriminierungspotenzial oder die potenzielle Vermeidbarkeit von Menschen mit
Behinderung bzw. Down-Syndrom).
In einem ersten Schritt werden nun exemplarisch etwa Stellungnahmen von Seiten der
Behindertenverbände53 und Elternvereinigungen dargestellt. Ebenso finden einzelne Aussagen
von mittelbar betroffenen Menschen wie etwa von Eltern von Kindern mit Behinderung in
diesem Kapitel ihren Niederschlag. Diese Aussagen der Eltern wurden vor allem im Rahmen
von empirischen Untersuchungen ausgemacht.
In einem zweiten Schritt werden etwa Stellungnahmen von Seiten der Behindertenbewegung
sowie zu einem überwiegenden Teil subjektive Sichtweisen einzelner direkt wie auch indirekt
von PND betroffener Menschen mit Behinderung herausgearbeitet und miteinander in
Beziehung gesetzt.
Nun zum ersten Schritt: Pränatale Diagnostik wird von Behindertenverbänden wie auch
Elternvereinigungen immer wieder zum Thema gemacht und meist kritisch hinterfragt. Bloß
exemplarisch sei die Bundesvereinigung Lebenshilfe für Menschen mit geistiger Behinderung
e.V. (2009) angeführt, welche hinsichtlich des Schwangerschaftskonfliktgesetzes in
Deutschland Stellung bezog. Sie (ebd., 2) steht für Menschen mit geistiger Behinderung
sowie deren Angehörige ein, für welche zu einem Großteil „die jüngsten Entwicklungen in
der pränatalen Diagnostik problematisch“ sind. Die Bundesvereinigung Lebenshilfe für
Menschen mit geistiger Behinderung e.V. (ebd.) sieht ein Kernproblem der Pränataldiagnostik
darin, „dass sie den Anspruch auf ein gesundes [bzw. nicht-behindertes] Kind suggeriert und
eine Konfliktlage heraufbeschwört, die ein Spannungsverhältnis zwischen dem Lebensrecht
eines gegebenenfalls kranken oder behinderten Kindes und dem Wunsch der Mutter nach
einem gesunden [bzw. nicht-behinderten] Kind aufbaut.“ Wie im Rahmen der vorliegenden
Arbeit bereits mehrmals erwähnt, wird auch der Bundesvereinigung Lebenshilfe für
Menschen mit geistiger Behinderung e.V. (ebd.) zufolge mittels diverser
Untersuchungsmethoden gezielt nach bestimmten Behinderungen und Krankheiten gesucht,
53 Mit Anita Hönninger (2000), die sich in ihrem Beitrag mit der ‚Bedeutung der humangenetischen Beratung
und Pränataldiagnostik für Behindertenverbände und die Behindertenbewegung’ auseinandersetzt, wird
folgende beiläufige Anmerkung hinzugefügt: Es ist keineswegs gesagt, dass öffentliche Stellungnahmen
diverser Verbände auch die subjektive Sichtweise der Eltern von Kindern mit Behinderung widerspiegeln
(ebd., 390). Dieses „Spannungsfeld“, wie Hönninger (ebd.) es bezeichnet, gilt es auch in diesem Kontext zu
berücksichtigen.
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für die in den allermeisten Fällen keine Therapien zur Verfügung stehen. Somit ist im Falle
eines pränatalen positiven Befundes meist untrennbar auch die Frage nach einem
Schwangerschaftsabbruch geknüpft (ebd.). „Solche Angebote der Pränataldiagnostik geben
somit das latente Signal, die Vermeidung der Geburt eines kranken oder (insbesondere
geistig) behinderten Kindes wäre moralisch legitim, wenn nicht gar geboten. Dies wird von
Menschen mit einer geistigen Behinderung und ihren Familien als deutliches Signal
wahrgenommen, nicht erwünscht zu sein“ (ebd.). Die Bundesvereinigung Lebenshilfe für
Menschen mit geistiger Behinderung e.V. (ebd.) führen die „Individualisierung der
Verantwortungszuschreibung für die Geburt eines behinderten Kindes an die betroffenen
Eltern“ und auch den „gesellschaftlichen Druck auf werdende Eltern, die Geburt eines
behinderten Kindes nach Möglichkeit zu vermeiden“ ins Treffen. Auch darauf wurde in dieser
Arbeit schon des Öfteren hingewiesen. Dass damit „die individuelle und bedingungslose
Akzeptanz eines jeden Kindes zur Disposition [steht] – mit nachhaltigen Folgen für die
Stellung behinderter Menschen in unserer Gesellschaft und die Solidarität, die ihnen
entgegengebracht wird“ –, wird von der Bundesvereinigung Lebenshilfe für Menschen mit
geistiger Behinderung (ebd.) betont. Neben den Forderungen, die medizinische Beratung um
eine psychosoziale Beratung zu erweitern (ebd., 3) und „die Rahmenbedingungen der
Pränataldiagnostik so zu gestalten, dass ihr Grundkonflikt, … ihre gesellschaftlichen Folgen
und die Selbstbestimmung von Frauen und Paaren in ein ausgewogenes Verhältnis gebracht
werden“ (ebd., 4), wird auch die Forderung laut, „Diskriminierung aufgrund einer
Behinderung zu vermeiden“ (ebd.).
Auch die Turner-Syndrom Vereinigung Deutschland e. V. [2010, 1] betrachtet die
Pränataldiagnostik aus einer kritischen Perspektive: „Wir sind uns bewusst, dass wir pränatal
auf dem Prüfstand stehen.“ Dabei lehnt die Vereinigung Pränataldiagnostik nicht per se ab
(ebd.). Dass sich 50% der betroffenen Frauen/Paare im Falle einer Diagnose Turner-Syndrom
für einen Schwangerschaftsabbruch entscheiden, erachten die Vertreterinnen der Turner-
Syndrom Vereinigung entschieden als Diskriminierung (ebd.).
Die Beendigung der Schwangerschaft innerhalb der ersten drei Monate, also nach der
sogenannten Fristenlösung, stellt für die Lebenshilfe Wien (2006, [2]) insofern keine
Diskriminierung für Menschen mit Behinderung dar, als auch keine Begründung für einen
solchen Schwangerschaftsabbruch angegeben werden muss. Hingegen in Spätabbrüchen
aufgrund einer pränatal diagnostizierten Behinderung sieht sie (ebd., [1]) eine „untragbare
Diskriminierung für Menschen mit Behinderung.“ Um dieser „diskriminierenden
Sonderbestimmung der eugenischen Indikation“ (ebd., [2]) entgegenzuwirken, fordert sie die
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Streichung dieser Bestimmung aus dem österreichischen Strafgesetzbuch. Inwiefern aber
tatsächlich einer Diskriminierung behinderten Lebens durch eine solche Gesetzesänderung –
wie sie etwa in Deutschland vollzogen wurde – entgegengewirkt werden kann, sei
dahingestellt. Etwa die Bundesvereinigung Lebenshilfe für Menschen mit geistiger
Behinderung e.V. (2009, 4) weist diesbezüglich auf folgende Problematik hin: Die eugenische
Indikation, welche im Jahre 1995 aus dem Strafgesetzbuch der Republik Deutschland
gestrichen wurde – und damit vermeintlich auch die Möglichkeit der Diskriminierung
behinderten Lebens –, findet nun unter dem „‚Deckmantel’“ der medizinischen Indikation
ihre Fortführung.
Der Verein Down-Syndrom Österreich [2010, 1] legt in wenigen Sätzen seine Bedenken,
Forderungen und Empfehlungen bezüglich Pränataldiagnostik dar: Bedenken werden
geäußert, dass aufgrund verfeinerter vorgeburtlicher Untersuchungsmethoden immer weniger
Kinder mit Behinderung, insbesondere mit Down-Syndrom, zur Welt kommen (dürfen)
(ebd.). Eine Forderung des Vereins besteht etwa darin, eine Bedenkzeit zwischen der
Diagnosemitteilung und eines möglichen Schwangerschaftsabbruches gesetzlich zu
verankern. Down-Syndrom Österreich (ebd.) empfiehlt unter anderem eine (bessere)
Aufklärung über Chancen und Risiken der Pränataldiagnostik bereits vor ihrer
Inanspruchnahme. Darüber hinaus erachten sie (ebd.) die Herstellung von
Kontaktmöglichkeiten für betroffene Eltern zu Selbsthilfegruppen oder Vereinen als
erforderlich, wenn ein auffälliger Befund vorliegt. Ob sich die pränataldiagnostische Praxis
für Menschen mit Down-Syndrom als Kränkung oder Diskriminierung erweisen könnte, wird
vom Verein nicht thematisiert.
Die Bundesvereinigung Lebenshilfe sowie eine Vielzahl an Down-Syndrom-Verbänden aus
ganz Deutschland nahmen den Welt-Down-Syndrom Tag 2012 zum Anlass, um gemeinsam
einen Appell an den Deutschen Bundestag und die Bundesregierung unter anderem
hinsichtlich der bedingungslosen Anerkennung der Würde, des Lebensrechts und des Rechts
auf gesellschaftliche Teilhabe von Menschen mit Down-Syndrom zu richten (Lawrenz et al.
2012). Dabei stehen unter anderem auch die Pränataldiagnostik und insbesondere die
bevorstehende Einführung des LifeCodexx PraenaTestsTM, auf welche in Kapitel 1.1.3 der
vorliegenden Arbeit hingewiesen wurde, im Fokus der gemeinsamen Erklärung. Es sei ferner
erwähnt, dass vorgeburtliche Untersuchungsmethoden nicht von vornherein als negativ
betrachtet werden: Sie haben durchaus ihren Nutzen, sofern sie „Voraussetzungen für Heilung
schaffen“ (ebd., [1]). Wird allerdings „die Diagnose Trisomie 21 gestellt, steht das Leben des
Kindes zur Disposition. (…) Was sich gegenwärtig bei der Anwendung von vorgeburtlichen
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Diagnostikmethoden … abzeichnet, ist … eine Tendenz, nur ‚zumutbares’, wohl normiertes,
also ‚behinderungsfreies’ Leben zu akzeptieren“ (ebd., [1f]). Dass in der allgemeinen
Auffassung allein die Behinderung des Kindes einen Schwangerschaftsabbruch rechtfertigt,
stehe im Gegensatz zum gesetzlich verankerten Diskriminierungsverbot, so ist bei Lawrenz et
al. (ebd., [2]) zu lesen. In der gemeinsamen Erklärung wird unter anderem der folgende
Vorwurf betont, mit dem sich viele Eltern von Kindern mit Down-Syndrom konfrontiert
sehen: Warum wurde keine Pränataldiagnostik in Anspruch genommen? Das Kind hätte doch
vermieden bzw. abgetrieben werden können (ebd.).
Dass dieser massive Vorwurf der potenziellen Vermeidbarkeit durch das soziale Umfeld
Eltern von Kindern mit Behinderung, insbesondere von Kindern mit Down-Syndrom, trifft,
belegen empirische Untersuchungen. So ist etwa in der Dissertation von Lenhard (2005, 109)
zum Thema ‚Die psychosoziale Stellung von Eltern behinderter Kinder im Zeitalter der
Pränataldiagnostik’ zu lesen, dass 26% der insgesamt 688 befragten Eltern von Kindern mit
Down-Syndrom mit dem konkreten Vorwurf konfrontiert wurden, die Geburt ihres Kindes
wäre vermeidbar gewesen. Von den wenigen Eltern von Kindern mit Down-Syndrom (5,3%),
welche die Diagnose Down-Syndrom bereits vor der Geburt kannten, berichten gar 40,5%
von konkreten Vorwürfen (ebd.). Diese Ergebnisse zeigen deutliche – wenn auch eher
implizite – Ausgrenzungstendenzen von Eltern von Kindern mit Down-Syndrom durch die
Gesellschaft (Lenhard et al. 2005, 111; Lenhard et al. 2006, 41). Eine erhöhte Gefahr der
Ausgrenzung von Eltern und deren Kindern mit Down-Syndrom ist durch die
Pränataldiagnostik und die damit verbundene potenzielle Vermeidbarkeit der Kinder gegeben.
Die Konfrontation mit dieser Art von Vorwurf kann bei den betroffenen Eltern einen
Rechtfertigungsdruck für die Daseinsberechtigung eigener Kinder evozieren. Von einem
solchen Rechtfertigungsdruck und einem damit einhergehenden Gefühl der Stigmatisierung
ist etwa bei Hennen et al. (2000, 82) im Zuge ihrer Auswertung von Stellungnahmen diverser
Behinderten- und Elternverbände unter anderem hinsichtlich ihrer Einstellung zur PND zu
lesen. Ebenso ist zu lesen, dass sich in manchen Fällen das eben angesprochene Gefühl der
Stigmatisierung vereint mit dem subjektiven Empfinden einer Gefährdung in Form von
„materieller Ausgrenzung von Eltern behinderter Kinder“ (ebd.).
Hönninger (1999) befragte im Rahmen einer qualitativen Untersuchung sieben Mütter bzw.
Eltern von Kindern mit Behinderung zum Thema Pränataldiagnostik. Einige dieser befragten
Mütter äußerten Bedenken der gleichen – wie oben angeführten – Art: So könnte die
pränataldiagnostische Praxis etwa dazu führen, dass „der finanzielle Aufwand für ein
behindertes Kind individualisiert werden könnte“ (ebd., 174). Auch von einer möglichen
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„sich ausdehnenden Behindertenfeindlichkeit“ ist in diesem Zusammenhang die Rede.
Hinsichtlich der Einstellungen der Mütter bzw. Eltern zur Pränataldiagnostik stellt Hönninger
(ebd.) zwiespältige Gefühle der Befragten fest: „Einerseits wurden die vorgeburtlichen
Untersuchungen als positive Hilfen zur Entscheidungsfindung betrachtet, besonders bei
Familien, die bereits ein behindertes Kind haben.“ Andererseits wurden die oben
beschriebenen Bedenken von den befragten Müttern bzw. Eltern geäußert.
Desgleichen wurden in der vorhin genannten Untersuchung von Hennen et al. (2000, 81)
solch zwiespältige Gefühle ausgemacht: Pränataldiagnostik ist einerseits positiv zu bewerten,
wenn sie etwa Risikopaaren zur Familienplanung verhilft. Wird Pränataldiagnostik
andererseits jedoch als reines Routineangebot für alle schwangeren Frauen eingesetzt, so wird
dies von Seiten der Behindertenverbände „als höchst problematisch betrachtet“ (ebd.; fett
i.O.). Wie auch schon in der Einleitung zitiert, lehnen etwa Menschen mit Mukoviszidose
„ein generelles Screening auf Mukoviszidose unter Verweis auf ihre Lebensqualität ab und
sehen sich durch die Möglichkeit des Tests stigmatisiert. Die Ausweitung der Praxis der
pränatalen Diagnose wird von den meisten Betroffenen- und Elternverbänden als
Diskriminierung behinderten Lebens gesehen“ (ebd., 81). Welche Verbände hier konkret
angesprochen sind, bleibt unerwähnt.
Die Tendenz ähnlicher Betrachtungsweisen der einzelnen herangezogenen Stellungnahmen
der Behindertenverbände wie Elternvereinigungen bzw. der subjektiven Sichtweisen etwa von
Eltern von Kindern mit Behinderung ist – trotz einiger Abweichungen – feststellbar. Von
einer einheitlichen Sichtweise kann allerdings nicht die Rede sein. Bemerkenswert scheint,
dass im Rahmen der eben angeführten Stellungnahmen häufig das Diskriminierungs- nicht
aber das Kränkungspotenzial vorgebracht wird.
In einem zweiten Schritt werden nun, wie bereits weiter oben angekündigt, Stellungnahmen
seitens der Behindertenbewegung und insbesondere subjektive Sichtweisen einzelner
unmittelbar bzw. mittelbar von pränataler Diagnostik betroffener Menschen mit Behinderung
aufgezeigt. Bloß exemplarisch wird dabei auf publizierte Texte wie auch auf Stellungnahmen
etwa von Franz Christoph (1990, 1993), Peter Radtke (1990a, 1990b, 2010; 2011), Fredi Saal
(1990, 1991, 1994, 2002) und Christian Judith (2001a, 2001b, 2001c) eingegangen. Die
genannten Personen beziehen als mit einer körperlichen Behinderung von Pränataldiagnostik
indirekt betroffene Männer eine klare Position zu Themen rund um Pränataldiagnostik und
dem damit verbundenen Kränkungs- und Diskriminierungspotenzial von Menschen mit
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Behinderung. Ihre Sichtweisen zur Thematik werden in diesem Kapitel herausgearbeitet.
Exemplarisch wird in diesem Kapitel ebenso auf Sichtweisen von Frauen mit Behinderung –
eine getrennte Betrachtung der Sichtweisen von PND hinsichtlich des Geschlechts ist nicht
intendiert – Bezug genommen: Die Heilpädagogin Susanne Schriber (1998), die mit einer
angeborenen Rückenmarksschädigung lebt, reflektiert ‚Eugenik und Euthanasie aus der Sicht
einer betroffenen Fachfrau’. Im Wechselspiel der Gefühle von Resignation, etwa den Verlauf
der medizin-technischen Entwicklung ohnehin nicht aufhalten zu können, und Hoffnung, etwa
das Leben von Menschen mit Behinderung im Kontext der Medizintechnologie nicht zur
Gänze zu entwerten, findet sich die Autorin (ebd., 244f) wieder. Die Dipl.-Pädagogin Silke
Boll (2000), welche aufgrund ihrer körperlichen Behinderung (Spina bifida) und aufgrund
eigener Schwangerschaften in doppelter Hinsicht von Pränataldiagnostik und dem damit
verbundenen Kränkungs- und Diskriminierungspotenzial betroffen ist, stellte im Rahmen
einer Fachtagung zu ‚Pränataldiagnostik in ihrer Bedeutung für behinderte Menschen und ihre
Angehörige’ ihre Sichtweise zur Thematik dar, welche in diesem Kapitel ebenso
Berücksichtigung findet. Die Theologin Bettina Gruber Haberditz (2003) äußert sich ebenso
als in doppelter Hinsicht von Pränataldiagnostik betroffene Frau kritisch zu
Pränataldiagnostik und ihren ethischen Aspekten. Die doppelte Betroffenheit besteht insofern,
als die Autorin mit einer Sehbehinderung lebt und zudem im Rahmen eigener
Schwangerschaften auf die Erfahrung mit Pränataldiagnostik zurückgreifen kann.
In den einleitenden Worten dieses dritten Kapitels der vorliegenden Arbeit wurden
verschiedenste Themenbereiche, die mit der Pränataldiagnostik und dem damit
einhergehenden Kränkungs-, Diskriminierungs- und Stigmatisierungspotenzial verbunden
sind, angesprochen. Mit den Themenbereichen sind beispielsweise der selektive Charakter der
Pränataldiagnostik, das Argument der Leidvermeidung oder die Infragestellung des
Lebensrechts von ungeborenen wie geborenen Menschen mit Behinderung gemeint. Diese
Themenbereiche fanden sich – wenn auch nicht explizit hervorgehoben – auch in der
vorhergehenden Auseinandersetzung mit den Sichtweisen von AutorInnen verschiedenster
Disziplinen zu dieser Thematik wieder. Nun lassen sich ebenso in der Auseinandersetzung
mit unmittelbar bzw. mittelbar betroffenen Menschen mit Behinderung – das sei anmerkend
festgehalten – ähnliche, wenn nicht gar gleiche Themenbereiche ausmachen. Diese werden im
Folgenden – bloß als Exempel dienende und ohne Anspruch auf Vollständigkeit – aufgezeigt.
Dass innerhalb der Behindertenbewegung keine einheitliche Auffassung über die Thematik
Schwangerschaftsabbruch im Allgemeinen und selektiver Schwangerschaftsabbruch im
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Besonderen besteht, scheint wenig verwunderlich: So plädieren vor allem die Mitglieder der
emanzipatorischen Behindertenbewegung tendenziell für das Recht der Frau auf eine
straffreie und somit nicht rechtswidrige Abtreibung des ungeborenen Kindes innerhalb der
sogenannten Fristenlösung, lehnen jedoch einen Schwangerschaftsabbruch infolge eines
pränatalen positiven Befundes entschieden ab (vgl. Degener/Köbsell 1992). Für Franz
Christoph (1990, 13) etwa sind „Abtreibungsentscheidungen immer Entscheidungen über
Lebenswertigkeiten.“ Die Sichtweise Christophs (ebd., 13f), eine Abtreibungsentscheidung
läge nicht allein im Ermessen der Frau, denn sie könne nicht losgelöst von gesellschaftlichen
Wert- und Lebensvorstellungen betrachtet werden, wird beispielsweise von Teresia Degener
(1992, 118), die als contergangeschädigte Frau mit einer körperlichen Behinderung lebt,
insofern kritisiert, als dass sie dadurch das weibliche Selbstbestimmungsrecht in Frage gestellt
sieht. Christoph Eggli (1991, 203; kursiv i.O.), der seit seiner Geburt mit progressiver
Muskeldystrophie lebt, könnte mit seiner Sichtweise ebenso auf Kritik von Seiten der
emanzipatorischen Behindertenbewegung stoßen, wenn er „gleichzeitig mit einer
Legalisierung des Schwangerschaftsabbruchs auch ein Verbot von allen pränatalen
Diagnosemethoden“ fordert, um gleichsam eine Qualitätskontrolle des ungeborenen Kindes
zu verunmöglichen.
Die Auffassung, dass bei der Pränataldiagnostik wie auch bei der Präimplantationsdiagnostik
– diese beiden Verfahren mit selektivem Charakter unterscheiden sich Christian Judith
(2001c, 80) zufolge nicht wesentlich voneinander – nicht die Verhinderung von Behinderung,
sondern die Verhinderung von Menschen mit Behinderung intendiert ist, wird in dem
folgenden Zitat von Judith (2001b, 50) in aller Deutlichkeit zum Ausdruck gebracht: „Dieses
Verfahren soll angewendet werden, damit bestimmte Behinderungen und Krankheiten nicht
mehr auf die Welt kommen. Das ist gelogen, denn es kommen nicht mehr diese Krankheiten
[bzw. Behinderungen] auf die Welt, sondern die Träger dieser Krankheiten [bzw.
Behinderungen], sprich Menschen“ (ebd.; vgl. Radtke 1990a, 80; Boll 2000, 32).
Unerwünscht ist demnach der gesamte Mensch mit Behinderung und nicht bloß die
Behinderung per se. Diese Sichtweise vertritt auch Franz Christoph (1990, 21), der wie Judith
mit einer körperlichen Behinderung lebt, wenn er diesbezüglich festhält: „Denn der Abort
trifft ja nicht nur die Behinderung, sondern den ganzen Menschen, auch mit seinen
‚normalen’, intakten Bereichen.“ Fredi Saal (1991, 170) geht als mit einer spastischen
Lähmung vom Kränkungs- und Diskriminierungspotenzial direkt Betroffener insofern noch
einen Schritt weiter, als dass die Ablehnung nicht nur ungeborenes, sondern auch geborenes –
in diesem Fall sein eigenes – Leben mit Behinderung betrifft: „Wer meine Behinderung
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ablehnt, muß mich zwangsläufig auch selbst ablehnen.“ Die Behinderung ist demnach
unleugbar Teil der menschlichen Existenz (Saal 1990, 5; ebd. 2002, 233; vgl. Radtke 1990b,
276). Dass diese Sichtweise nicht durchgängig vertreten wird, wurde bereits an anderer Stelle
der vorliegenden Arbeit verdeutlicht. Doch warum, so stellt Christoph (1993, 182f) die
durchaus berechtigte Frage,
„… gehen wir Behinderten nicht hoch, wenn die Abtreibung damit begründet wird, daß es
Kinder, die nicht erwünscht sind, im Leben besonders schwer haben? Steckt dahinter nicht
die Illusion, Leben und vor allem glückliches Leben sei perfekt planbar? Uns Behinderte
muß die Wunschkindargumentation besonders erschrecken, weil behinderte Kinder in der
Regel allenfalls mißlungene Wunschkinder sind, die die Erfüllung des Wunsches schuldig
bleiben.“
Hinter diesen eben genannten Aussagen verbirgt sich mitunter eine Negativbewertung von
Behinderung bzw. von Menschen mit Behinderung. Ungeborene Kinder werden im Zuge von
Pränataldiagnostik ausgewählt nach bestimmten Qualitätskriterien. Fredi Saal (1994, 115)
beispielsweise äußert sich kritisch zu dem invasiven Untersuchungsverfahren der
Amniozentese, die gewissermaßen als pränataldiagnostisches selektives Instrumentarium
herangezogen wird, das im Wesentlich auf den Nachweis bzw. Ausschluss von
chromosomalen Abweichungen, insbesondere von Down-Syndrom, zielt. Saal (ebd.) versteht
dabei das Angebot und die Möglichkeit der Amniozentese „als den empörenden Versuch, die
Zustellung einer bestellten, aber den eigenen Vorstellungen nicht entsprechenden Ware zu
verhindern.“ Besitzt das ungeborene Kind die erwünschte (genetische) Anlage, so darf es am
Leben bleiben. Besitzt es diese nicht, ist es zumeist unerwünscht. Denn Menschen mit
Behinderung erfüllen in der Regel diese bestimmten Qualitätskriterien nicht. Ein
Schwangerschaftsabbruch ausschließlich nach Qualitätskriterien des ungeborenen Kindes gilt
etwa nach Auffassung Judiths (2001a, 3) als untragbar. Auch für Silke Boll (2000, 32), als mit
Spina bifida von Pränataldiagnostik unmittelbar betroffene Frau, „ist der selektive Blick auf
behindertes Leben schwer zu ertragen.“ Boll (ebd., 31) zufolge wäre die gezielte
vorgeburtliche Suche nach einem Kind mit Behinderung im Rahmen eigener
Schwangerschaften „wie ein Verrat an meiner Einstellung zum Leben vorgekommen.
Eigentlich an mir selbst.“ Dass eine „Qualitätskontrolle“ (ebd., 30) beim ungeborenen Kind
und ein Schwangerschaftsabbruch bei Nicht-Entsprechen der erwünschten Qualitätskriterien
gänzlich abgelehnt werden, scheint eher die Ausnahme denn die Regel zu sein. Denn hat
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Behinderung in unserer Gesellschaft nicht tendenziell „ein solch negatives Image, daß die
Vermeidung eines derartigen Übels als oberstes Gebot sein muß, daß jede andere Haltung
inhuman erscheint“ (Radtke 1990a, 80)?
Das in der Literatur häufig vorfindbare Argument der Leidvermeidung wird beispielsweise
von Christoph (1990, 52) und von Judith (2001b, 50f) thematisiert. Behinderung wird – was
auch im obigen Zitat von Radtke (1990a, 80) zum Ausdruck kommt – von Seiten der
Gesellschaft des Öfteren mit Übel, Belastung, Unglück und insbesondere mit Leid
gleichgesetzt (vgl. Boll 2000, 32). Aufgrund der gegenwärtigen Möglichkeiten, die mit der
Pränataldiagnostik gegeben sind, muss – so die gängige gesellschaftliche Auffassung – Leid
nicht getragen werden. Leid kann bzw. soll vermieden werden. Allerdings soll hier nicht bloß
vermeintliches Leid, das sowohl Betroffene wie auch Eltern und Angehörige betrifft,
vermieden werden, sondern Menschen mit Behinderung (Judith 2001b, 51). Entscheiden sich
schwangere Frauen/Paare für ihr Kind, „dann ist dies nicht mehr unbedingt
bewunderungswürdig, sondern möglicherweise Dummheit oder Ängstlichkeit.
Selbstverschuldetes Leid verdient … in unserer Gesellschaft keine Anerkennung“ (Christoph
1990, 52).
Mit der selektiven Vorgehensweise der PND, der Verhinderung von Behinderung bzw. von
Menschen mit Behinderung, der tendenziellen Negativbewertung von Behinderung bzw. von
Menschen mit Behinderung und dem Argument der Leidvermeidung – im Kontext von
Pränataldiagnostik als existent und häufig wiederkehrend zu betrachtende Themenbereiche –
geht unweigerlich auch eine Lebensrecht- bzw. Lebenswertabsprache von Menschen mit
Behinderung einher (vgl. Boll 2000, 32; Gruber Haberditz 2003, 95). Die eigene Existenz ist
gleichermaßen, so schreibt beispielsweise Schriber (1998, 247) aus Betroffenensicht, „immer
auch mit einem Anzweifeln meines Lebensrechtes verbunden …“
In der Literatur lassen sich kritische Stellungnahmen von Menschen, die aufgrund ihrer – in
der Regel körperlichen – Behinderung unmittelbar von dem Kränkungs- und
Diskriminierungspotenzial betroffen sind, zur potenziellen Vermeidbarkeit ausmachen. Von
potenzieller Vermeidbarkeit kann, so sei an dieser Stelle bloß in Erinnerung gebracht, dann
die Rede sein, wenn die Geburt von Menschen mit einer pränatal diagnostizierbaren
(genetisch bedingten) Abweichung verhindert werden hätte können, sofern es
Pränataldiagnostik – wie sie gegenwärtig praktiziert wird – bereits zum damaligen Zeitpunkt
– das bedeutet, vor ihrer Geburt – gegeben hätte. Von einem Teil der unmittelbar Betroffenen
kommt dabei lediglich das Wissen um ihre potenzielle Vermeidbarkeit zur Sprache. Dieses
Wissen impliziert die Kenntnis darüber, dass Pränataldiagnostik in der Regel auf eine
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offensive vorgeburtliche Suche nach und auf eine zumeist damit einhergehende Vermeidung
von ungeborenen Menschen mit einer pränatal diagnostizierbaren Behinderung zielt. Von
einem anderen Teil der unmittelbar Betroffenen hingegen wird mittels ihrer Aussagen nicht
nur das Wissen um die gegenwärtige Möglichkeit der (eigenen) Verhinderung, sondern auch
die persönliche Betroffenheit zum Ausdruck gebracht.
Hätte es zum damaligen Zeitpunkt Pränataldiagnostik gegeben, dann wäre etwa Peter Radtke
(1990a, 84; 2010, 12) – bei dem nach seiner Geburt die Diagnose Osteogenesis imperfecta
(sogenannte Glasknochenkrankheit) gestellt wurde –, so ist sich dieser gewiss, gar nicht erst
geboren worden. Hätten sich Radtkes Eltern gegen die Geburt ihres Sohnes entschieden,
wären dadurch sowohl Radtke selbst als auch seine Eltern „um wertvolle und bereichernde
Erfahrungen gebracht“ (Radtke 2010, 12) worden. Silke Boll (2000, 31) etwa äußert, dass
eine Abtreibung für ihre Eltern zum damaligen Zeitpunkt nicht zur Disposition stand:
„Wenn es damals schon solche Methoden gegeben hätte, wäre ich vielleicht auch
‚rechtzeitig’ diagnostiziert worden und deshalb nicht auf der Welt. Meine Eltern, wären
sie damals gefragt worden, hätten sich sicher überfordert gefühlt, ein behindertes Kind
großzuziehen neben ihrer vielen Arbeit und ohne jegliches positives Vorbild. Aber zum
Glück standen sie nie vor dieser Frage. Eine unglückliche Familie waren wir deshalb
nicht.“
Auch bei Judith (2001b, 52) ist wie folgt von dem Wissen um die potenzielle Vermeidbarkeit
zu lesen:
„Ich kann nur von meinem eigenen Erkennen erzählen, als mir mit ca. 21 oder 22 Jahren
klar wurde, daß, wenn es die PD [Pränataldiagnostik] schon 1963 gegeben hätte, ich heute
nicht auf dieser Welt wäre. Und zwar nicht, weil ich so nicht gewollt gewesen wäre, nein,
ich hätte nicht gelebt, weil ich den aufrechten Gang nicht beherrsche. Weil die
Gesellschaft zu meiner Mutter, die ja selbst Teil dieser Gesellschaft ist, gesagt hätte:
‚Mein Gott, das arme Kind wird nie laufen können und so schrecklich leiden, und du als
Mutter bist verantwortlich für das Schicksal dieses Kindes’.“
Wenn Judith (ebd.) weiters schreibt, dass für ihn „die Erkenntnis, nicht in dieser Gesellschaft
erwünscht zu sein, ein Schlag ins Gesicht“ war, so wird in diesem Zitat die persönliche
Betroffenheit evident. Ein Verarbeiten dieser entschieden belastenden Erkenntnis war unter
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anderem durch den unmittelbaren Kontakt mit Menschen mit Behinderung möglich. Judith
(ebd., 53) wurden dadurch neue Perspektiven eröffnet, „wie dieses wunderbare Leben zu
leben ist.“ Die von der Gesellschaft und Medizin suggerierte gängige defizitäre Sichtweise
der Gleichsetzung von Behinderung und Leid konnte auf diese Weise durchbrochen werden
(ebd.). Judith (ebd.) leidet nach wie vor nicht unter seiner Behinderung, sondern darunter,
„immer wieder in Frage gestellt zu werden.“ So wird Judith (2001a, 5) von Seiten der
Gesellschaft immer wieder mit seiner potenziellen Vermeidbarkeit konfrontiert. Diese
Konfrontation bleibt allerdings nicht ohne Auswirkungen, denn sie bewirkt, so Judith (ebd.),
einen massiven „Eingriff in meine Lebensqualität, in meine Menschenwürde. Das heißt, mir
klarzumachen, dass ich nicht gewollt bin.“
Exemplarisch kann ferner auch Susanne Schriber (1998, 247) genannt werden, welche das
Wissen um ihre potenzielle Vermeidbarkeit als „schmerzhaft“ empfindet und darüber hinaus
als mit einer körperlichen Behinderung betroffene Frau eigens auf ihr Recht verweist,
„verletzt zu reagieren.“
Desgleichen ist sich Christoph Eggli (1991; zit. n. Mürner 1993, 213), der in der Zeitschrift
PULS vom Oktober 1991 seine Sichtweise zur Pränataldiagnostik darlegt, seiner potenziellen
Vermeidbarkeit, die in ihm ambivalente Gefühle auslöst, bewusst:
„Ich bin mir bewußt, daß ich eine Art aussterbendes ‚Stück Leben’ bin, das in Zukunft
nicht mehr reproduziert wird, weil es pränatal diagnostizierbar und beseitigbar ist.
Andererseits gehöre ich zur Avantgarde, weil ich unbewußte Teile des ‚neuen’ Menschen
repräsentiere, den es vielleicht einmal nicht mehr gibt … In gewisser Weise flottiere ich in
meinem Bewußtsein zwischen Abfall, einem Gefühl, das mich auch kränkt, und
Avantgarde, dem Gefühl, daß ich eigentlich etwas Besonderes bin. Aber ich weiß – ich
bin im Grunde nichts Besonderes.“
Ulrike Gottschalk (1999, 104f) hatte hinsichtlich der potenziellen Vermeidbarkeit mit
erheblichen Schuldgefühlen zu kämpfen:
„Wie viele Jahre hörte ich die Stimme, die mich zu jemand erklärte, der hätte verhütet
werden müssen? Wie tief drang dieses Bild, diese Stimme in mich ein? Die Stimme sagte,
dass ich schuld sei. (…) Schuld, weil ich bin, wie ich bin, denn wie ich hat ein Mensch
nicht zu sein. Und da gab es nun welche, die alles umdrehten, die sagten, ich bin da, ich
habe ein Existenzrecht, ich bin ein Mensch, und ich bin ein Bürger, ich habe
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Menschenrechte, ich habe Bürgerrechte. (…) Eine Instanz, die sagte: Du bist richtig, die
Umwelt ist falsch.“
Dass im Kontext der Pränataldiagnostik die Absicht der Verhinderung von Menschen mit
Behinderung, die Negativbewertung von Menschen mit Behinderung, ihre vermeintliche
Leidvermeidung, ihre Lebensrecht- bzw. Lebenswertabsprache wie auch ihre potenzielle
Vermeidbarkeit nicht ohne Auswirkungen für geborene Menschen mit Behinderung bleiben,
expliziert etwa Judith (2001a, 1) im Rahmen eines Interviews mit der deutschen
Wochenzeitung DIE ZEIT zum Thema ‚Hättest du mich abgetrieben’. Diesbezüglich äußert
sich dieser folgendermaßen: „Wird Behinderung – und sei es nur die von Embryonen –
negativ bewertet, entsteht ein Druck auch auf behinderte Erwachsene“ (ebd.). Er spricht in
diesem Zusammenhang von behindertenfeindlichen Übergriffen und Diskriminierung von
Menschen mit Behinderung, welche durch die pränataldiagnostische Vorgehensweise
befördert werden (ebd., 1f).
Gruber Haberditz (2003, 95) erwähnt den für Menschen mit Behinderung und für Eltern von
Kindern mit Behinderung wachsenden Rechtfertigungsdruck, den sie als zweifach Betroffene
selbst zu spüren bekommt. Allerdings wehrt sich die Autorin (ebd., 104) inständig gegen
diesen gesellschaftlichen Druck, zur Verantwortung der Geburt ihrer ebenso sehbehinderten
Töchter herangezogen zu werden, wenn sie sich doch dafür verantwortlich sieht, diese beiden
ihr „anvertrauten Leben zu schützen und zu begleiten.“
Eine weitere mögliche Auswirkung für geborene Menschen mit Behinderung wird von Judith
(2001a, 2) ausgemacht: Mit den zur Verfügung stehenden medizin-technischen Möglichkeiten
Behinderung bzw. ungeborene Menschen mit Behinderung gewissermaßen herauszufiltern
und bis zum Zeitpunkt der Geburt auf straffreiem und somit nicht rechtswidrigem Wege
abzutreiben, sinkt ferner auch „die Bereitschaft, diese zu tolerieren“ (ebd.).
Christoph (1990, 18) geht noch einen Schritt weiter, wenn er mit der Möglichkeit der
selektiven Abtreibung insbesondere die Gefahr einer Eigendynamik fürchtet, die er darin
sieht, „den Tabubruch immer mehr zu erweitern, bis schließlich auch die Daseinsberechtigung
bereits Geborener in Frage gestellt wird.“
Vor dem Hintergrund, dass schwangere Frauen meist aufgrund der psychologischen
Indikation – aus Angst vor Behinderung – sowohl Pränataldiagnostik in Anspruch nehmen als
auch aus Angst vor Behinderung einen Schwangerschaftsabbruch durchführen lassen, sieht
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Christoph (ebd., 31) Menschen mit Behinderung – und somit sich selbst eingeschlossen – als
„‚Auslöser’ dieser Angst.“
Die Diskriminierung von Menschen mit Behinderung im Kontext der PND und PID wird
beispielsweise von Radtke (2011, 35) thematisiert. Wird das Diskriminierungspotenzial etwa
von BefürworterInnen der Pränataldiagnostik verneint, dann wird diesbezüglich gerne
folgende Behauptung ins Treffen geführt, die Radtke (2011, 35) aufgreift: „Die … Selektion
sei nicht gegen die heute lebenden Menschen mit Behinderung gerichtet. Man brauche doch
nur die behindertenfreundlichen Maßnahmen ansehen, die in den letzten Jahrzehnten das
Leben in der Gesellschaft ‚inklusiver’ gemacht haben.“ Diese Behauptung möge Radtke
(ebd.) zufolge durchaus ihre Richtigkeit haben. „Doch diskriminiert ist nicht nur derjenige,
der diskriminiert wird, sondern auch jener, der sich diskriminiert fühlt. Wenn ich weiß, dass
meine Existenz nur geduldet ist, weil ich nun einmal vorhanden bin, wird jede Diskussion um
eine mögliche Diskriminierung bedeutungslos“ (ebd.).
Abschließend kann festgehalten werden, dass sich von all jenen unmittelbar bzw. mittelbar
betroffenen Menschen mit Behinderung, welche ihren Standpunkt zur Pränataldiagnostik
darlegen, zu einem überwiegenden Teil kritische Sichtweisen ausmachen lassen. So werden
weit mehr Befürchtungen denn Hoffnungen geäußert. Insbesondere unmittelbar betroffene
Menschen mit Behinderung betrachten Pränataldiagnostik als ein Verfahren, das nicht nur
ungeborenes Leben mit Behinderung, sondern auch geborenes bzw. ihr eigenes Leben mit
Behinderung tendenziell negativ bewertet und in Frage stellt. Dass mitunter die
Infragestellung des Lebensrechts nicht selten zu persönlicher Betroffenheit führt, konnte
anhand von Zitaten aufgezeigt werden.
Infolgedessen versuchen sich unmittelbar wie auch mittelbar betroffene Menschen mit
Behinderung gegen die Tatsache zu wehren, dass Behinderung per se als vermeidbares Übel
betrachtet wird. Sie versuchen sich auch gegen gängige gesellschaftliche Normvorstellungen
zu wehren, die ungeborene Menschen aufgrund ihrer (genetisch bedingten) (Norm-
)Abweichung um den Preis ihres Lebens vermeiden wollen. Sie versuchen sich ferner gegen
die Tatsache zu wehren, dass ihre Existenzberechtigung regelrecht bedroht wird. Dass sie ein
Mitspracherecht in der Diskussion rund um Pränataldiagnostik fordern, wird allein schon am
ausgewählten Buchtitel von Peter Radtke (1990b) ‚Wir lassen nicht über uns diskutieren’
offensichtlich.
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So fordern etwa auch Schriber (1998, 247) und Gruber Haberditz (2003, 96) vermehrt den
Einbezug von Menschen mit Behinderung, die gegenwärtig vielmehr lediglich als Objekte
denn als unmittelbar bzw. mittelbar betroffene Subjekte betrachtet werden, in die Diskussion
rund um Themen zu Pränataldiagnostik. Dabei soll nach Schriber (1998, 245-248) neben der
Objektivität wie Rationalität vor allem auch der reflektierten Subjektivität wie Emotionalität,
welche in der ethischen Diskussion häufig ausgeklammert werden, ein entsprechender
Stellenwert eingeräumt werden, zumal dann, wenn es um die Sichtweise von unmittelbar bzw.
mittelbar betroffenen Menschen mit Behinderung geht.
4. Qualitatives Forschungsdesign
In diesem Kapitel wird nun gleichsam als Basis nachfolgender Beschreibung des
methodischen Vorgehens einleitungsartig knapp begründet, weshalb zur Beantwortung der
Fragestellung eine qualitative und keine quantitative Methode gewählt wurde. In wenigen
Sätzen wird auf die bislang gewonnene Erfahrung im Hinblick auf die Befragung von
Menschen mit geistiger Behinderung Bezug genommen. Im Anschluss daran erfolgt die
Darstellung der Methoden der Datengewinnung. Weiters wird die methodische
Vorgehensweise hinsichtlich der Auswertung der gewonnen Daten vorgestellt. Die
Darstellung der Forschungsmethoden impliziert jeweils eine Begründung der Methodenwahl.
4.1 Quantitative und qualitative Forschung
Die quantitative Forschung operiert mit Quantifizierungen bzw. Messungen von bestimmten
Phänomenen, welche in die statistische Bearbeitung von Messwerten münden (vgl.
Bortz/Döring 2006, 296; Flick 2009, 24). Sie verfolgt im Wesentlichen das Ziel, anhand des
gewonnenen und bearbeiteten Datenmaterials allgemein gültige Gesetze aufzustellen und
statistisch signifikante Zusammenhänge herzustellen (vgl. Bortz/Döring 2006, 296; Flick
2009, 24). Im Rahmen des quantitativen Forschungszuganges bleibt, um unter anderem der
Forderung nach der Objektivität der empirischen Untersuchung gerecht zu werden, „die
Subjektivität des Forschers ebenso wie die der untersuchten Subjekte weitgehend
ausgeklammert …“ (Flick 2009, 24). Die primär untersuchten Subjekte werden aufgrund der
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standardisierten Vorgehensweise zu beforschten Objekten, zu bloßen DatenlieferantInnen
(Lamnek 2010, 13).
Im Gegensatz zur quantitativen Forschung verfolgt die qualitative Forschung nicht den
Anspruch repräsentative statistische Ergebnisse zu erzielen. Die qualitative Forschung,
welche als ein sozialer und kommunikativer Prozess zu begreifen ist, zielt darauf ab, mittels
„Verbalisierungen (oder anderen nichtnumerischen Symbolisierungen)“ (Bortz/Döring 2006,
296) die untersuchte Lebensrealität der beforschten Person(-en) „möglichst genau [zu]
beschreiben und in ihren Bedeutungen verständlich [zu] machen“ (Fuhs 2007, 60). Somit
steht das Erfassen, Beschreiben und Verstehen der Lebensrealität bzw. der subjektiven
Sichtweise dieser Realität einer oder mehrer Personen im Hinblick auf ein vorab festgelegtes
Thema im Fokus des qualitativen Forschungsprozesses. Flick (1998, 54) akzentuiert etwa die
Relevanz des „Verstehen[s] als Erkenntnisprinzip“: Die qualitative Forschung hat zum Ziel,
„das untersuchte Phänomen bzw. Geschehen von innen heraus zu verstehen …“ (ebd.). Der
Autor (ebd.) präzisiert seine Aussage wie folgt: „Verstanden werden soll die Sicht eines
Subjektes (oder mehrerer Subjekte), die Perspektiven, die in sozialen Gruppen geteilt werden,
oder die sie unterscheiden, der Ablauf sozialer Situationen (Gespräche, Diskurse,
Arbeitsabläufe) oder die auf eine Situation zutreffenden kulturellen bzw. sozialen Regeln.“
Ein grundlegendes Verständnis der qualitativen Forschung ist, dass die Erforschung
subjektiver Sichtweisen bloß eine (Re-)Konstruktion von Wirklichkeit darstellt:
„Wirklichkeit, die in qualitativer Forschung untersucht wird, ist nicht vorgegeben, sondern
wird von unterschiedlichen Instanzen konstruiert“ (ebd.).
Die Subjektivität sowohl der forschenden als auch der beforschten Person(-en) ist angesichts
vorangegangener Betrachtungen ein unentbehrlicher Bestandteil des qualitativen
Forschungsprozesses (vgl. Flick 2009, 29).
Im Kontext der vorliegenden Diplomarbeit wurde nach einem geeigneten Forschungszugang
gefragt, der eine hinlängliche Beantwortung der – bereits eingangs formulierten –
Fragestellung gewährleistet. Zur Erinnerung sei die leitende Forschungsfrage nochmals
angeführt: Welche subjektive Bedeutung hat die pränatale Diagnostik für Menschen mit
Down-Syndrom?
Die vorliegende Arbeit wird von dem Erkenntnisinteresse geleitet, erwachsene Menschen mit
Down-Syndrom in einem kommunikativen Prozess zu Wort kommen zu lassen, um ihre
subjektive Sichtweise zur Thematik Pränataldiagnostik zu erfahren, zu beschreiben und „von
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innen heraus zu verstehen“ (Flick 1998, 54). Da die (Re-)Konstruktion subjektiver
Sichtweisen (vgl. ebd.) in dieser Untersuchung angestrebt wird, ist – aufgrund der bislang
erfolgten Darlegung – die Wahl einer qualitativen Methode zweckdienlich und gerechtfertigt.
Ein im Rahmen dieser Diplomarbeit zum Einsatz kommender qualitativer Forschungszugang
erweist sich – im Gegensatz zu einem quantitativen Forschungszugang – aus meiner Sicht
also gerechtfertigt, denn er „verhilft zu einer möglichst authentischen Erfassung der
Lebenswelt der Betroffenen sowie deren Sichtweisen und liefert Informationen, die bei einer
quantitativen Vorgehensweise auf Grund ihrer Standardisierung oft verloren gehen“ (Mayer
2008, 25). Mit folgendem Zitat von Hagen (2007, 28; Hervorhebung i.O.) wird die
Begründung für die Wahl eines qualitativen Forschungszuganges zusätzlich untermauert:
„Um eine größtmögliche Annäherung an subjektive Wirklichkeiten von Menschen mit
geistiger Behinderung zu erreichen, hat sich ein qualitatives Forschungsdesign … für diesen
Personenkreis bewährt.“
4.2 Befragung von Menschen mit geistiger Behinderung
Dass Menschen mit geistiger Behinderung nach ihren subjektiven Sichtweisen mittels des
Instrumentariums des qualitativen Interviews befragt werden, hat innerhalb der
deutschsprachigen heilpädagogischen Literatur noch keine lange Tradition. Erst im Zuge der
Selbstbestimmungsbewegung wurde vermehrt die Forderung gestellt, Menschen mit
Behinderung zu Wort kommen zu lassen. Zwar existieren im deutschsprachigen Raum
hinsichtlich der Befragung von Menschen mit geistiger Behinderung einige
Forschungsarbeiten (vgl. exemplarisch Friske 1995; Hagen 2001; Goeke 2010), allerdings
wird der Einsatz dieser Befragungen selten54 reflektiert (Buchner 2008, 516). Dass sich
Menschen mit geistiger Behinderung durchaus als kompetente InterviewpartnerInnen
erweisen können, wird – trotz positiver Erfahrungen – mit einem hohen Maß an Skepsis
begegnet.
Wie dies auch Hagen (2002, 293) tut, lässt sich grundsätzlich die Frage stellen, ob eine
Befragung von Menschen mit geistiger Behinderung nach deren subjektiven Sichtweisen
54 Die Veröffentlichungen von Jutta Hagen (2001; 2002) stellen dabei eine Ausnahme dar (Buchner 2008,
516), ebenso die Veröffentlichung von Goeke (2010).
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überhaupt möglich ist. Hagen (2002; 2007) führt eine Reihe von AutorInnen55 an, welche
Menschen mit geistiger Behinderung als ungeeignete InterviewpartnerInnen bzw. das aus
qualitativen Interviews mit Menschen mit geistiger Behinderung gewonnene Datenmaterial
überwiegend als unglaubwürdig titulieren. Bloß beispielhaft seien diesbezüglich
unzureichende empathische, motivationale und kognitive Fähigkeiten, das begrenzte
Repertoire an Antworten oder die eingeschränkte Fähigkeit, abstrakte Zusammenhänge zu
erkennen, genannt (Hagen 2007, 23). Zwar ist augenscheinlich, „dass Menschen mit einer
geistigen Behinderung dem Ideal eines verständigen, seine eigene Lage umfassend
reflektierenden Gesprächspartners nicht entsprechen. In keiner Weise ist mit der Abweichung
von einem idealen Interviewpartner jedoch erklärt, aus welchen Gründen jemand diesem Ideal
nicht entspricht“ (ebd.). Von Seiten einiger AutorInnen wird auch behauptet, Menschen mit
geistiger Behinderung neigen dazu, Fragen tendenziell bejahend zu beantworten (ebd.).
Allerdings hält Hagen (ebd., 24) hierzu fest, „dass das Phänomen, gemäß sozialer
Erwünschtheit zu antworten, kein spezifisches Problem in der Befragung von Menschen mit
einer geistigen Behinderung darstellt …“ So lässt sich etwa auch in der Wohlfahrtsforschung
oder in der Forschung mit langzeitig hospitalisierten Menschen dieses Phänomen ausmachen
(ebd.). Mit Hagen (ebd.) ist daher „davon auszugehen, dass Menschen mit einer geistigen
Behinderung aufgrund der isolierten Lebensbedingungen eingeschränkte Erfahrungen und
begrenztes Wissen über denkbare Wahlmöglichkeiten haben.“ So ist ihr tendenziell
zustimmendes Antwortverhalten nicht auf ihre Behinderung zurückzuführen, sondern auf „die
konkreten lebensweltlichen Bedingungen“ (ebd.). Zudem können sich eingeschränkte
Erfahrungen des Befragt-Werdens insofern auswirken, als keine konsistenten Antworten
gegeben werden können (ebd., 25). Resümierend ist die Frage nach der grundsätzlichen
Befragbarkeit von Menschen mit geistiger Behinderung mit Hagen (2002; 2007) bejahend zu
beantworten.
Aus der Forschungspraxis gewonnene Erkenntnisse zur konkreten Realisierung von
Interviews mit Menschen mit geistiger Behinderung finden sich etwa bei Hagen (2002; 2007)
oder Buchner (2008). Bloß beispielhaft seien nun einige dieser hilfreichen Erkenntnisse
angeführt: Die Interviewmethodik ist so zu wählen, dass sie einen großen Freiraum zur
55 Hagen (2002; 2007) bezieht sich hierbei insbesondere auf die 1982 publizierte Studie von Laga, welche im
Kontext der Frage nach der Befragbarkeit von Menschen mit geistiger Behinderung sowie die mit der
Befragung dieser Personengruppe verbundenen Schwierigkeiten gerne zur Zitation herangezogen wird, im
Rahmen dieser Arbeit allerdings unberücksichtigt bleiben muss. Hagen (ebd.) nimmt ferner auch den 1991
publizierten Beitrag von Parker et al. sowie den 2001 publizierten Beitrag von Hofmann in den Fokus ihrer
kritischen Betrachtung.
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Explikation relevanter Themen ermöglicht (Hagen 2002, 299). Ein Kennenlernen der
Interviewpersonen im Vorfeld des Interviews ist von Vorteil, um ein gewisses Maß an
Vertrauen aufzubauen (ebd.). Es ist ebenso von Vorteil, vorab das lebensweltliche Setting der
InterviewpartnerInnen zu kennen, um auf diese Weise ein „differenziertes Vorverständnis für
ihre lebensweltlichen Bedingungen“ zu gewinnen (ebd.). Es gilt den Sprachgebrauch an den
Sprachgebrauch der jeweiligen Interviewperson zu adaptieren (ebd.). Da Menschen mit
Behinderung als kompetente GesprächspartnerInnen betrachtet werden, können „zunächst
offene und durchaus komplexe Fragen gestellt werden. Es ist nicht davon auszugehen, dass
einfache Fragen per se ‚behindertengerecht’ wären“ oder „komplexe Sinnzusammenhänge“
nicht verstanden werden können (ebd., 300). Abschließend hält Hagen (ebd., 303) die
Notwendigkeit fest, „prinzipiell von einer hohen Verstehenskompetenz des Gegenübers
auszugehen. Nur wenn den Antworten Sinnhaftigkeit unterstellt wird, kann eine Annäherung
an die individuelle Sinnkonstruktion gelingen.“
Unbestritten bleibt nun, dass vielfältige Probleme – auf die im Rahmen dieser Diplomarbeit
nur äußerst begrenzt eingegangen werden konnte bzw. kann – mit der Befragung von
Menschen mit geistiger Behinderung verbunden sein können. Die vielfältigen Probleme sind
nicht damit zu lösen, auf die Befragung von Menschen mit geistiger Behinderung nach ihren
subjektiven Sichtweisen gänzlich zu verzichten. Sie sind gewiss auch nicht damit zu lösen,
anstelle der Aussagen von Menschen mit geistiger Behinderung sogenannte Fremd- oder
Stellvertreteraussagen (z.B. Eltern, BetreuerInnen, AssistentInnen) zu erheben, zumal anhand
diverser Forschungsstudien große Divergenzen zwischen Selbstaussagen von Menschen mit
geistiger Behinderung und Fremdaussagen festgestellt werden konnten (Hagen 2007, 26f).
Dass trotz dieser Probleme die Befragung von Menschen mit geistiger Behinderung mittels in
der Forschungspraxis erprobter Konzepte gelingen und zu validen Ergebnissen führen kann,
zeigt etwa Hagen (2001; 2002; 2007) auf.
4.3 Methoden der Datenerhebung
Ursprünglich war angedacht, die Lebensgeschichte – als beiläufiger aber dennoch nicht zu
vernachlässigender Bestandteil der Untersuchung – und vornehmlich die subjektive
Sichtweise der einzelnen GesprächspartnerInnen zur Pränataldiagnostik ausschließlich in
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einer sogenannten Fokusgruppe zu erheben. Da aus unterschiedlichen Gründen56 die
Umsetzung dieses Forschungsvorhabens nicht möglich war, wurde eine Adaption an die
gegebenen Umstände unerlässlich. So wurde das dieser Diplomarbeit zugrunde liegende
Datenmaterial – wie bereits in der Einleitung vermerkt – sowohl in Form von biografischen
Einzelinterviews als auch in einer sogenannten Fokusgruppe als auch in Form eines
Einzelsettings anhand des problemzentrierten Interviews nach Witzel (2000) erhoben.
4.3.1 Biografisches Interview
Wie eben erwähnt, ist das Hauptaugenmerk dieses Forschungsvorhabens nicht auf die
biografischen Interviews gerichtet, sondern auf die Gespräche in der Fokusgruppe bzw. auf
die Gespräche im Einzelsetting. Im Kontext zur Befragung von Menschen mit (geistiger)
Behinderung bietet das biografische Interview einen guten Einstieg ins das
Forschungsvorhaben, zumal sich „der/die InterviewpartnerIn in einem relativ sicheren Terrain
‚aufwärmen’“ (Buchner 2008, 522) kann. Die Wahl des biografischen Interviews erwies sich
für mein Forschungsvorhaben insofern als nützlich, als dadurch ein guter Einblick in den
individuellen Lebenskontext der GesprächspartnerInnen möglich wurde. Dieser Einblick in
den individuellen Lebenskontext erwies sich ferner nützlich für die (Re-)Konstruktion und
das Verstehen der subjektiven Sichtweisen der GesprächspartnerInnen zur PND (vgl. Hagen
2002, 298f; Buchner 2008, 525). Ein positiver Nebeneffekt des Führens biografischer
Interviews war, dass dadurch den GesprächspartnerInnen Angst genommen und Vertrauen
geschaffen werden konnte. Zudem lernte ich – mit zwei Personen fand ohnedies vor den
biografischen Interviews ein persönliches Kennenlernen statt – den Sprachgebrauch der
jeweiligen Person kennen und konnte mich demzufolge diesem anpassen (vgl. Hagen 2002,
299). Aus dem Grund der Adaption an die gegebenen Umstände sowie aus den eben
genannten Gründen wird in diesem Forschungsvorhaben das biografische Interview als ein
Zugang zur Erhebung sowie (Re-)Konstruktion des Datenmaterials gewählt. Gegen Ende der
biografischen Interviews wurden die befragten Personen erstmalig zur Thematik PND
hingeführt.
„Biographische Interviews sind neben vielen anderen Möglichkeiten, insbesondere der
Dokumentenanalyse, ein Zugang zur Erschließung von Lebensgeschichten“ (Hopf 1995, 178;
Hervorhebung i.O.). Dabei können diese Interviews halbstrukturiert oder narrativ angelegt
56 Auf die verschiedenen Gründe, das Forschungsvorhaben nicht wie ursprünglich angedacht im Rahmen einer
Fokusgruppe durchführen zu können, wird in Kapitel 4.6 der vorliegenden Arbeit Bezug genommen.
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sein – eine Kombination wird empfohlen (ebd.). Da insbesondere für manche Menschen mit
geistiger Behinderung das ausschließlich freie Erzählen über ihre Lebensgeschichte eine
große Herausforderung darstellen und zur Überforderung führen kann (vgl. Goeke 2010,
239f), wurde demgemäß in der vorliegenden Arbeit ein Leitfadeninterview sowie offene, zur
Narration anregende Erzählaufforderungen miteinander kombiniert, sodass hierbei die Rede
von einem halbstrukturierten narrativ-biografischen Interview sein kann.
4.3.2 Fokusgruppe
Im Folgenden wird nun die qualitative Forschungsmethode der Fokusgruppe dargestellt. Die
Fokusgruppe (engl. focus group) erweist sich im deutschsprachigen Raum innerhalb der
Sozialforschung zunehmend als eine anerkannte und zudem dienliche Methode, um
insbesondere auf qualitativem Wege verwertbares Datenmaterial zu gewinnen. Zu erwähnen
sei, dass im sozialwissenschaftlichen Kontext der Fokusgruppe im Vergleich zu anderen
qualitativen Methoden eine eher geringe Bedeutung zukommt (vgl. Lamnek 2005, 11ff). Im
englischsprachigen Raum hingegen zählt die durchaus erprobte Methode der Fokusgruppe
gegenwärtig zu einem integralen Bestandteil der qualitativen Forschungslandschaft
(Kaehne/O’Connell 2010, 133). Warum sich Fokusgruppen neben einer Vielzahl von
Einsatzgebieten auch in der Forschung mit Menschen mit (geistiger) Behinderung bewährt
haben und wachsende Anwendung finden, wird im Zuge dieses Kapitels erläutert.
Die Fokusgruppe, soviel sei einleitend vorweggenommen, kann als ein Gespräch mehrerer
TeilnehmerInnen zu einem bestimmten Thema, welches vorab von einem/einer sogenannten
ModeratorIn festgelegt wurde, bezeichnet werden (Lamnek 2010, 372).
In der Forschungspraxis können Fokusgruppen sowohl als eigenständige qualitative Methode
als auch in Kombination mit anderen qualitativen wie quantitativen Methoden
(Methodentriangulation) bei der Untersuchung einer Fragestellung eingesetzt werden
(Morgan 1998, 51f; Lamnek 2005, 25). Durch die Methodentriangulation sollen zusätzliche
Erkenntnisgewinne erzielt werden (Morgan 1998, 51; Lamnek 2005, 75). Fokusgruppen
können gleichsam auch als unterstützende Funktion in Verbindung mit anderen
Erhebungsmethoden (etwa als Vorbereitung auf oder im Anschluss an standardisierte
Befragungen) angewandt werden (vgl. Kühn/Koschel 2011, 31f). Ob Fokusgruppen nun als
eigenständige Forschungsmethode oder in Kombination mit mehreren Forschungsmethoden
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zur Anwendung kommen, hängt wohl von der Fragestellung und dem Erkenntnisinteresse der
jeweiligen ForscherInnen ab.
Es sei hierorts darauf hingewiesen, dass die Fokusgruppe bzw. Focus Group im
deutschsprachigen Raum in der Regel unter dem Begriff der Gruppendiskussion abgehandelt
wird. So stellt sich die Frage, ob denn die Begriffe Fokusgruppe und Gruppendiskussion
synonym verwendet werden können. Diese Frage muss im Rahmen der vorliegenden Arbeit
aufgrund ihrer Komplexität allerdings unbeantwortet bleiben.
Lamnek (2010, 372) etwa setzt die Begriffe Fokusgruppe und Gruppendiskussion gleich.
Flick (2009) hingegen unternimmt den Versuch, Unterschiede zwischen Fokusgruppe und
Gruppendiskussion herauszuarbeiten. Auch Bohnsack und Przyborski (2009) versuchen eine
Abgrenzung dieser beiden Begriffe vorzunehmen, indem sie sich auf die historischen Wurzeln
der Begriffe beziehen: Sie (ebd., 493) sehen die Fokusgruppe – mit ihren Wurzeln in den
Vereinigten Staaten – vor allem im Kontext von Markt- und Meinungsforschung, die
Gruppendiskussion – mit ihren Wurzeln im deutschen Sprachbereich – im Kontext von
Sozialforschung angesiedelt. Kühn und Koschel (2011, 60) üben allerdings an der
vorgenommenen Abgrenzung der AutorInnen Bohnsack und Przyborski insofern Kritik, als
mit dieser Abgrenzung in zu geringem Maße berücksichtigt wird, „dass in der
Marktforschungspraxis in Deutschland konsequent von Gruppendiskussionen gesprochen
wird.“ Eine einheitliche Klassifizierung herrscht diesbezüglich nicht vor (ebd., 59).
Im Hinblick auf die noch folgende theoretische wie praktische Auseinandersetzung stellt sich
nicht unberechtigt die Frage, welcher der beiden Begriffe – Fokusgruppe oder
Gruppendiskussion – sich im Rahmen der vorliegenden Arbeit als der adäquatere erweist.
Im Weiteren wird – mit Ausnahme von Kapitel 4.3.2.1 (siehe Fußnote 57) – ausschließlich
der aus dem englischsprachigen Raum stammende Begriff Fokusgruppe verwendet, da mit
dem im deutschsprachigen Raum gebräuchlichen Begriff Gruppendiskussion im Kontext der
vorliegenden Arbeit fälschlicher Weise die Assoziation hervorgerufen werden könnte, es
handle sich hierbei vornehmlich um Diskussionen in der Gruppe.
4.3.2.1 Zum historischen Ursprung der Fokusgruppe
Im Folgenden wird nun der historische Ursprung der Fokusgruppe bloß schlaglichtartig
dargestellt. Für eine ausführliche Auseinandersetzung mit historisch-systematischen
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Darstellungen der Fokusgruppe sei auf die einschlägige Literatur verwiesen (vgl. Morgan
1997; Lamnek 2005, 2010; Bohnsack/Przyborski 2009).
Die Fokusgruppe, als eine im Vergleich zu anderen Erhebungstechniken verhältnismäßig
junge Methode, findet ihre Wurzeln im angloamerikanischen Raum (Lamnek 2010, 372).
Morgan (1997, 4) nennt im Kontext sozialwissenschaftlicher Forschung Emory Bogardus,
welcher in seiner 1926 veröffentlichten Arbeit erstmals den Einsatz von Fokusgruppen
beschrieb.
Bei Lamnek (2010, 372), welcher die Begriffe Fokusgruppe und Gruppendiskussion synonym
verwendet, ist zu lesen, dass sie erstmals bei Kurt Lewin Mitte der 1930er Jahre im
angloamerikanischen Raum im Rahmen sozialpsychologischer Gruppenexperimente ihre
Anwendung fand. Im Mittelpunkt Lewin’s Untersuchung standen unter anderem
gruppenprozessbezogene sowie gruppendynamische Aspekte (ebd.). Inhaltliche Aspekte,
damit sind etwa Verbalisierungen der TeilnehmerInnen der Fokusgruppe gemeint, spielten
dabei bloß eine untergeordnete Rolle (ebd.). Erst in den 1950er und 1960er Jahren rückten –
im angloamerikanischen und vornehmlich im deutschsprachigen Raum – neben
gruppenprozessbezogenen und gruppendynamischen Aspekten ebenso inhaltliche Aspekte
zunehmend ins Interesse der ForscherInnen (vgl. Lamnek 2005, 19). So wurde die
Fokusgruppe vermehrt auch als Methode zur Informationsgenerierung herangezogen (Lamnek
2010, 373).
Bohnsack und Przyborski (2009, 497) lokalisieren im Gegensatz zu Morgan und Lamnek den
historischen Ursprung der Fokusgruppe erst Jahre später: So zählen den AutorInnen (ebd.)
zufolge Robert Merton, Majorie Fiske und Patricia Kendall zu den Personen, durch welche
die Fokusgruppe durch den Einsatz der sogenannten fokussierten Interviews (engl. focused
interviews) Mitte der 1950er Jahre im angloamerikanischen Raum im Kontext der
Sozialwissenschaften ihren Anfang nimmt. Dabei wurde der Begriff der Fokusgruppe von
Merton, Fiske und Kendall „im Zuge der Entwicklung neuer Verfahren der
Rezeptionsforschung von Propagandasendungen im Zweiten Weltkrieg geprägt“
(Bohnsack/Przyborski 2009, 497).
Neben der Verwendung von Fokusgruppen im sozialwissenschaftlichen Kontext kam diese
Methode im angloamerikanischen Raum in den 1950er Jahren zusehends in der Markt- und
Meinungsforschung zum Einsatz (Krueger/Casey 2000, 6; vgl. Lamnek 2005, 19), um auf
kostengünstigem Wege insbesondere Einstellungen und Verhaltensweisen der
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KonsumentInnen zu untersuchen. An dieser Stelle sei in diesem Zusammenhang exemplarisch
Paul Lazarsfeld als bedeutsame Person anzuführen (vgl. Morgan 1997, 4).
Im deutschsprachigen Raum57 erweist sich das Frankfurter Institut für Sozialforschung
gleichsam als Nährboden für die methodologische Entwicklung der Gruppendiskussion:
Anfang der 1950er Jahre ist eine erste Durchführung dieser Methode „zur Untersuchung von
Phänomenen des politischen Bewusstseins der deutschen Bevölkerung“ (Lamnek 2010, 373)
durch das Mitglied des Frankfurter Institutes für Sozialforschung Friedrich Pollock zu
verzeichnen. Dabei lag das Erkenntnisinteresse in der Erfassung individueller, sogenannter
nicht-öffentlicher Meinungen im Gruppenkontext (ebd. 2005, 55). Die Veröffentlichung der
Befunde dieser Untersuchung bewirkten eine regelrechte Diskussion um diese Methode (ebd.,
19).
Im Hinblick auf die Weiterentwicklung der Methode der Gruppendiskussion sei die Ende der
1950er Jahre am Frankfurter Institut für Sozialforschung entstandene Dissertation von Werner
Mangold zu erwähnen (ebd., 20). Mangold, der heftig Kritik an der Konzeption Pollocks übte,
richtete den Blick auf die Erfassung informeller Gruppenmeinungen (ebd., 56f).
Erst in den 1970er Jahren wurde die methodologische Diskussion etwa in der Arbeit von
Manfred Nießen, die im Jahre 1977 publiziert wurde, wieder aufgegriffen und unter Rückgriff
auf den Symbolischen Interaktionismus58 sowie auf das interpretative Paradigma59 neu zu
konstituieren versucht (ebd., 21). Im Fokus des Interesses standen dabei die Erfassung
situationsabhängiger Gruppenmeinungen (ebd., 58).
57 Wird die deutschsprachige Traditionslinie betrachtet, so ist in der einschlägigen Literatur durchgängig von
Gruppendiskussionen zu lesen, nicht aber von Fokusgruppen. Dies kann möglicher Weise darauf
zurückgeführt werden, dass im deutschsprachigen Raum in den Sozialwissenschaften vermehrt eine
methodologische Auseinandersetzung stattgefunden hat, im angloamerikanischen Raum hingegen in der
Markt- und Meinungsforschung eher pragmatische Ziele verfolgt wurden (vgl. Bohnsack/Przyborski 2009).
Da all die nachstehend genannten Wissenschaftler im Kontext einer methodologischen Auseinandersetzung
von Gruppendiskussion bzw. wortverwandten Bezeichnungen sprechen, erlaube ich mir – trotz
vorherrschender Divergenzen –, in diesem Kapitel 4.3.2.1 die Begriffe Fokusgruppe und Gruppendiskussion
gleichwertig zu verwenden.
58 Beim Symbolischen Interaktionismus – als „eine vor allem auf Mead zurückgehende sozialpsychologisch
orientierte Theorierichtung“ (Lamnek 2010, 35) – handelt es sich um „ein wechselseitiges, aufeinander
bezogenes Verhalten von Personen und Gruppen unter Verwendung gemeinsamer Symbole, wobei eine
Ausrichtung an den Erwartungen der Handlungspartner aneinander erfolgt“ (ebd.). Diese Theorierichtung
beschäftigt sich demnach vereinfacht ausgedrückt mit „der wissenschaftlichen Erforschung menschlichen
Verhaltens und Zusammenlebens“ (ebd., 38).
59 Das interpretative Paradigma versteht „die soziale Wirklichkeit bzw. den Gegenstandsbereich der
Sozialwissenschaften als durch Interpretationshandlungen konstituierte Realität“ (ebd., 32) und ist
gleichsam als Pendant zum normativen Paradigma zu fassen (vgl. Lamnek 2010, 32f).
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Zu nennen sind weiters Namen wie Ralf Bohnsack aber auch Peter Loos und Burkhard
Schäffer, welche gegenwärtig die Weiterentwicklung und Fundierung der Methode der
Gruppendiskussion forcieren (ebd.).
4.3.2.2 Begriffsbestimmung der Fokusgruppe
Wurde einleitend bloß schemenhaft angedeutet, was unter Fokusgruppe zu verstehen ist, so
soll nun in diesem Kapitel eine tiefgründigere Betrachtung des Begriffes erfolgen. Ein Blick
in die einschlägige Literatur liefert eine Fülle an Definitionen des Begriffes der Fokusgruppe.
Eine einheitliche Definition liegt allerdings nicht vor (Lamnek 2005, 26; Kühn/Koschel 2011,
59). So können unterschiedliche vorfindbare Definitionen der Fokusgruppe durchaus darauf
hinweisen, dass „sprachliche Differenzierungen auch Ausdruck verschiedener
Vorstellungsinhalte sind bzw. sein können“ (Lamnek 2005, 26). Nicht selten werden im
deutschsprachigen Raum Begrifflichkeiten wie etwa Gruppendiskussion, Gruppeninterview,
Gruppenbefragung oder Gruppenexperiment synonym verwendet, obgleich ihnen
unterschiedliche Vorstellungs- bzw. Bedeutungsinhalte zugrunde liegen. Auch im
englischsprachigen Raum finden sich solche Begrifflichkeiten wieder: focussed interview,
focus group oder etwa group interview. Im Folgenden wird nun, wie bereits genannt,
ausschließlich auf den Begriff Fokusgruppe im Kontext qualitativer Forschung Bezug
genommen.
Aus der Fülle an bestehenden Begriffsbestimmungen sei nun eine kleine exemplarische
Auswahl getroffen. Bei Morgan (1997, 6), einem sowohl in der deutsch- als auch
englischsprachigen Fachliteratur viel zitierten Autor, ist folgende Definition zu lesen: „My
own preference … is for a more inclusive approach that broadly defines focus groups as a
research technique that collects data through group interaction on a topic determined by the
researcher. In essence, it is the researcher’s interest that provides the focus, whereas the data
themselves come from the group interaction.” Diese Definition von Morgan gewährt einen
grundlegenden Einblick in das Verständnis von Fokusgruppen, denn es lassen sich drei
wesentliche Charakteristika von Fokusgruppen herausarbeiten: Erstens werden durch die
Gruppeninteraktion Forschungsdaten gewonnen, zweitens wird das Thema von dem/der
ForscherIn bzw. dem/der ModeratorIn vorgegeben und drittens leitet der/die ModeratorIn die
Gruppe und behält in der Erhebungssituation die Thematik stets im Fokus.
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Eine ähnliche und ein wenig erweiterte Definition findet sich bei den AutorInnen Krueger und
Casey (2000, 4f). Hinzu kommt bei den AutorInnen der Gedanke, die Fokusgruppe – unter
Berücksichtigung des Forschungszweckes, der Gruppengröße, der Zusammensetzung der
Gruppe, sowie des Ablaufes – einzusetzen, um Sichtweisen der GruppenteilnehmerInnen zu
einem vorgegebenen Thema in einer möglichst toleranten, rücksichtsvollen und nicht
bedrohlichen Umgebung zu erfassen: „A focus group is a special type of group in terms of
purpose, size, composition, and procedures. (…) A focus group study is a carefully planned
series of discussions designed to obtain perceptions on a defined area of interest in a
permissive, nonthreatening environment” (ebd.). Unter anderem durch diese Überlegungen
der AutorInnen unterscheiden sich Fokusgruppen von anderen qualitativen
Forschungsmethoden wie beispielsweise von Einzelinterviews.
Ziel des Einsatzes von Fokusgruppen ist es, wie auch schon implizit in der letztgenannten
Definition angeklungen ist, durch die Interaktion mit vorab ausgewählten
FokusgruppenteilnehmerInnen insbesondere Sichtweisen einzelner TeilnehmerInnen bzw. der
gesamten Gruppe zu einem bestimmten Thema bzw. Problembereich, welches von dem/der
ModeratorIn festgelegt wurde, zu erfassen: „Used alone or in combination with other
methods, the aim of focus groups is to get closer to participants’ understandings of and
perspectives on certain issues” (Millward 2000, 305; vgl. Morgan 1998, 11; Krueger/Casey
2000, 4). Den Erfahrungswerten zufolge erweist sich nach Mayring (2002, 77) die
Fokusgruppe als ein angemessenes methodisches Vorgehen, um nicht nur subjektive
Sichtweisen der TeilnehmerInnen zu erfassen, sondern auch „psychische Sperren“ zu
durchbrechen. Mittels Fokusgruppen können neben Sichtweisen, Einstellungen und Werten
zu einem spezifischen Thema auch Gruppenprozesse erforscht werden. Dies geschieht in der
Forschungspraxis in der Regel jedoch selten (Millward 2000, 307).
Betont werden soll an dieser Stelle, dass sich die Fokusgruppe grundlegend durch folgendes
Charakteristikum von qualitativen Interviewverfahren unterscheidet: Während in der Regel
nur von der Fokusgruppe gesprochen wird, „gibt es bei Interviews stärkere
Ausdifferenzierungen in unterschiedliche, jeweils theoretisch begründete Ansätze, wie z.B.
narrative oder problemzentrierte Interviews“ (Kühn/Koschel 2011, 97). Allerdings bieten sich
auch bei der Fokusgruppe „unterschiedliche Ansatzpunkte z.B. hinsichtlich der Rolle des
Moderators und damit verbundener Möglichkeiten und Anforderungen, in den
Gesprächsprozess einzugreifen oder daran mitzuwirken (ebd.). Abstand genommen werden
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muss aber dennoch von der Vorstellung, die Fokusgruppe sei ein durch und durch theoretisch
begründetes Verfahren mit allgemeingültigen methodologischen Regeln. Deshalb muss im
Rahmen der vorliegenden Arbeit diesbezüglich auf eine methodologisch fundierte
Ausdifferenzierung verzichtet werden. Dem/der ForscherIn ist demnach in jeglicher Hinsicht
– so etwa bei der Gestaltung des Leitfadens oder der Moderation – ein großer
Freiheitsspielraum gegeben.
Abschließend kann im Rahmen der Begriffsbestimmung festgehalten werden, dass sich
Fokusgruppen mitunter durch die Variationsbreite der Gestaltungsmöglichkeiten auszeichnen:
„Rather than generate pointless debates about what is or is not a focus group, I prefer to treat
focus groups as a ‚broad umbrella’ or ‚big tent’ that include many different variations“
(Morgan 1997, 6; vgl. ebd. 1998, 53f).
4.3.2.3 Einsatz von Fokusgruppen bei Menschen mit (geistiger) Behinderung
Im Hinblick auf Fokusgruppen mit Menschen mit (geistiger) Behinderung wurde diese
Methode in den vergangenen Jahren – insbesondere im englischsprachigen Raum – vermehrt
eingesetzt und hat sich darüber hinaus bewährt (vgl. exemplarisch Cambridge/McCarthy
2001; Fraser/Fraser 2001; Ruef 2001; Barr et al. 2003; Bollard 2003).
So sieht etwa Ruef (2001, 160) einen Vorteil des Einsatzes von Fokusgruppen bei Menschen
mit geistiger Behinderung darin, „dass aus einem natürlichen, wenig bedrohlichen
Gesprächskontext heraus ein spontaner Austausch zwischen den Betroffenen ohne die
dirigierende Einwirkung eines Gesprächsleiters ermöglicht wird“ (Ruef 2001, 160). Wenn
auch die Thematik von dem/der ForscherIn vorgegeben ist, so können dennoch von den
TeilnehmerInnen mit der Thematik verknüpfte „Themen angesprochen werden, die von
besonderer Relevanz für sie sind. Auf diese Weise wird auch das Machtgefälle zwischen
Forscher und beforschtem Subjekt reduziert“ (ebd.). Die Fokusgruppe bietet damit auch „die
Möglichkeit, den Prozess durch die Betroffenen selbst steuern bzw. mitsteuern zu lassen“
(ebd., 161).
Unbestritten sind mit dem Einsatz von Fokusgruppen bei Menschen mit (geistiger)
Behinderung nicht nur Vorteile, sondern auch einige Nachteile verbunden, die an dieser Stelle
nicht ausgespart bleiben. Als einen Nachteil sehen manche AutorInnen ethische Bedenken
wie etwa im Hinblick auf einzuholende Einverständniserklärungen der TeilnehmerInnen (vgl.
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Bollard 2003; Gates/Waight 2007). Ist sich die forschende Person allerdings im Vorfeld ihrer
Auseinandersetzung mit Fokusgruppen dieser ethischen Bedenken bewusst, so kann aus
meiner Sicht diesbezüglich nicht von einem Nachteil die Rede sein. Fraser und Fraser (2001,
231) schlussfolgern, dass die Interaktion von Menschen mit geistiger Behinderung in der
Gruppe an ihre Grenzen stößt. So könne beispielsweise ein Frage-Antwort-Verhalten
zwischen dem/der ModeratorIn und einzelnen TeilnehmerInnen gewisse Ähnlichkeiten zu
einem Einzelinterview aufweisen (ebd., 229). Bollard (2003, 162) allerdings teilt diese
Meinung aufgrund gegenteiliger Erfahrungen mit Fokusgruppen mit Menschen mit geistiger
Behinderung nicht bzw. nur begrenzt.
Weshalb gerade die qualitative Methode der Fokusgruppe im Kontext von erwachsenen
Menschen mit Down-Syndrom im Rahmen der Diplomarbeit gewählt wurde, kann auf die nun
folgenden Gründe zurückgeführt werden: Erstens erweist sich die Methode der Fokusgruppe
als eine vortreffliche Möglichkeit, um Menschen in marginalisierten Positionen gebührendes
Gehör zu schenken: „Focus groups … offer important opportunities for including traditionally
excluded and marginalised individuals to voice their opinions …“ (Cambridge/McCarthy
2001, 477; vgl. Radford 2005, 8; Kaehne/O’Connell 2010, 143).
So können zweitens auch all jene Menschen an dem Forschungsvorhaben teilnehmen, von der
sie nicht nur aufgrund geringer Lese- und Schreibkenntnisse (Cambridge/McCarthy 2001,
477), sondern auch aufgrund geringer verbaler Kommunikationsfähigkeit ausgeschlossen
wären.
In der Regel erfolgt die Auswahl der TeilnehmerInnen von Fokusgruppen folgendermaßen:
„Participants are selected because they have certain characteristics in common that relate to
the topic of the focus group” (Krueger/Casey 2000, 4). Die TeilnehmerInnen der Fokusgruppe
dieses Forschungsvorhabens verbinden nun bestimmte Charakteristiken (Down-Syndrom)
und ein damit verknüpftes Thema (Pränataldiagnostik), die ihnen gemeinsam sind. Ein
hinreichender Grund für die Wahl der Fokusgruppe als qualitative Erhebungsmethode im
Rahmen dieser Arbeit kann – auf dem eben Gesagten aufbauend – drittens wie folgt darin
gesehen werden: Das gemeinsame Merkmal Down-Syndrom kann für die TeilnehmerInnen
der Fokusgruppe ein Gefühl der Vertrautheit und der gegenseitigen Verbundenheit schaffen.
Das Gemeinschaftsgefühl kann dadurch erheblich gestärkt werden. Zudem ist die
Verbundenheit der Gruppe durch die sie betreffende Thematik gegeben. Ruef (2008, 652)
hebt in seinen Ausführungen hinsichtlich des Einsatzes von Fokusgruppen bei Menschen mit
Behinderung diesbezüglich einen wesentlichen Gedanken hervor, der diesen dritten Grund der
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Methodenwahl der Fokusgruppe festigt: „Die Wahrnehmung des ähnlichen Erlebnis- und
Erfahrungshintergrundes der Gruppenmitglieder erleichtert den Ausdruck eigener
Sichtweisen.“ So können beispielsweise Hemmungen, Ängste oder Widerstände der
TeilnehmerInnen durch die Wahrnehmung des ähnlichen Erlebnis- und
Erfahrungshintergrundes maßgelblich reduziert werden. Dies hat zur Folge, dass etwa im
Vergleich zu Einzelinterviews in der Fokusgruppe die subjektiven Sichtweisen von Menschen
mit Down-Syndrom zur Thematik rund um Pränataldiagnostik auf zugänglicherem Wege
erforscht werden können.
Viertens rechtfertigen aus meiner Sicht folgende Überlegungen den Einsatz von
Fokusgruppen mit Menschen mit Down-Syndrom: In der Gruppe erfahren die Teilnehmenden
Ermutigung,
„… sich stärker ihrer eigenen Sichtweisen bezüglich einer bestimmten Thematik bewusst
zu werden und diese auch zum Ausdruck zu bringen. Die Teilnehmenden können auf die
Äußerungen der anderen Gruppenmitglieder reagieren, ihre eigene Situation mit der der
anderen Gruppenmitglieder vergleichen, so ihre eigenen Standpunkte präzisieren und in
der Interaktion mit anderen klären, welche Umstände bei ihnen bestimmte
Verhaltensweisen auslösen …“ (ebd.).
Dadurch werden die Teilnehmenden bestärkt, „to say things they would ordinarily keep
private“ (Morgan 1998, 50). Bei Morgan (ebd., 5) ist weiters zu lesen: „Most important, if
you use focus groups for this project, you will gain powerful insights into feelings of people
…“ So können durch die Interaktion in der Gruppe tiefgründige Sichtweisen, Gedanken und
Gefühle zum Ausdruck kommen. Auch Hagen (2007, 32) akzentuiert den Nutzen der
Fokusgruppe als qualitative Untersuchungsmethode insbesondere zur Entschlüsselung von
subjektiven Wirklichkeitskonstruktionen von Menschen mit geistiger Behinderung.
Fünftens eignet sich die Methode der Fokusgruppe – als eine freundliche und respektvolle
Erhebungsmethode (Morgan 1998, 59) – insbesondere bei der Untersuchung heikler Themen
(ebd., 51f; 91f). Da im Rahmen der vorliegenden Arbeit mit der Pränataldiagnostik ein
überaus heikles Thema angesprochen wird, erweist sich der Einsatz von Fokusgruppen als
begründet.
174
4.3.2.4 Allgemeines zur Planung und Durchführung von Fokusgruppen
Hinsichtlich der Zusammensetzung von Fokusgruppen wird in der Regel zwischen
homogenen und heterogenen sowie zwischen natürlichen (sogenannten Realgruppen) und
künstlichen (sogenannten Ad-hoc-Gruppen) Gruppen unterschieden (Krueger/Casey 2000,
71f; Lamnek 2005, 104-107; Kühn/Koschel 2011, 76-83). Setzt sich die Fokusgruppe aus
einer homogenen Gruppe zusammen, so bedeutet dies, dass die TeilnehmerInnen über
ähnliche (soziale) Merkmale (z.B. im Hinblick auf Geschlecht, Alter, Familienstand, Beruf,
Krankheit, Behinderung) verfügen. Im Falle einer heterogenen Gruppe werden die
TeilnehmerInnen bloß stichprobenartig aus der Gesamtbevölkerung rekrutiert.
Von einer künstlichen Gruppe ist dann die Rede, wenn eigens für die Fokusgruppe unter
Berücksichtigung spezifischer (sozialer) Merkmale eine Gruppe von der/dem ForscherIn
zusammengestellt wird. Von einer natürlichen Gruppe kann dann gesprochen werden, wenn
die rekrutierte Gruppe auch in der „natürlichen sozialen Wirklichkeit“ (Lamnek 2005, 107)
(z.B. Familie, AbeitskollegInnen, Mitglieder eines Vereins) besteht.
Zwecks Vergleichbarkeit werden in der Regel mehrere Fokusgruppen geführt. Im Rahmen
der vorliegenden Diplomarbeit musste sowohl aus zeitlichen wie auch ressourcenbedingten
Gründen auf die Durchführung mehrerer Fokusgruppen verzichtet werden. Nicht verzichtet
wurde hingegen – angesichts der komplexen sowie heiklen Thematik – auf mehrere Treffen
derselben Gruppe.
Hinsichtlich der Gruppengröße von Fokusgruppen sind in der Fachliteratur verschiedenste
Angaben auszumachen. So ist beispielsweise bei Kitzinger (1995, 301) von einer idealen
Gruppengröße zwischen vier und acht Personen, bei Krueger und Casey (2000, 73) von einer
idealen Gruppengröße zwischen sechs und acht Personen zu lesen. Dass eine Gruppengröße
von mehr als zehn Personen nicht ratsam ist, wird von den AutorInnen Krueger und Casey
(ebd.) folgendermaßen begründet: „Don´t plan focus groups with more than ten participants
because they are difficult to control, and they limit each person´s opportunity to share insights
and observations.“ Auch von kleineren Gruppen, von sogenannten Mini-(Fokus-)Gruppen, ist
in der Fachliteratur zu lesen. Im Nachfolgenden seien einige Vorteile dieser Mini-Gruppen
genannt: Die Gruppengröße von lediglich vier bis sechs Teilnehmenden gewann in den letzten
Jahren immer mehr an Beliebtheit, da kleinere Gruppen einerseits leichter durchzuführen sind
und andererseits für die Teilnehmenden eine umgänglichere und ruhigere
Gesprächsatmosphäre verschaffen (ebd., 73f; Kühn/Koschel 2011, 277). Ist das
Forschungsvorhaben von einer Fragestellung geleitet, welche die Erforschung subjektiver
Erfahrungen und Sichtweisen zum Ziel hat, so bieten sich Mini-Fokusgruppen an, zumal sie
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tiefere Einblicke in die Innenwelt der einzelnen FokusgruppenteilnehmerInnen gewähren
(Krueger/Casey 2000, 74). Kleinere Fokusgruppen sind auch dann angemessen, wenn
beispielsweise „Personen mit Kommunikationseinschränkungen (wie langsame Sprechweise
oder begrenzte Aufmerksamkeitsspanne) beteiligt sind“ (Ruef 2008, 653). Mini-Gruppen
eignen sich insbesondere „bei heiklen und potenziell emotional besonders belastenden
Themen …“ (Kühn/Koschel 2011, 277). Allerdings kann „nicht nur aus methodologischen,
sondern auch aus forschungspragmatischen Gründen … die Durchführung einer Mini-Gruppe
angeraten sein: [Nämlich dann, wenn; Anm. L.H.] Teilnehmer einer bestimmten
gesellschaftlichen Gruppe nur schwer zu rekrutieren sind …“ (ebd., 278). All die eben
genannten Vorteile von Mini-Fokusgruppen sprechen für ihren Einsatz im Rahmen der
vorliegenden Arbeit. Nicht zu vernachlässigen seien aber auch die mit Mini-Fokusgruppen
verbundenen Nachteile: Kühn und Koschel (ebd., 279) sehen etwa den Hauptnachteil darin,
dass im Gegensatz zu klassischen Fokusgruppen bei Mini-Gruppen „die Gruppendynamik
insgesamt weniger lebhaft ist und stark durch individuelle Charaktere bestimmt wird.“ Auch
Krueger und Casey (2000, 74) greifen in ihrer thematischen Auseinandersetzung mit
Fokusgruppen folgenden erheblichen Nachteil von Mini-Gruppen auf: „The disadvantage of
the mini-focus group is that it limits the total range of experiences simply because the group is
smaller. Four people will have had fewer total experiences than a dozen.” Kühn und Koschel
(2011, 278) geben diesbezüglich aber zu bedenken, „dass das Potenzial von Mini-Gruppen
häufig unterschätzt wird, weil fälschlicherweise im Sinne einer quantitativen Logik eine
halbierte Anzahl von Teilnehmern auch mit einem halbierten Aussagegehalt gleich gesetzt
wird.“
Für die Planung und darauffolgende Durchführung von Fokusgruppen können von dem/der
ModeratorIn einerseits grob erarbeitete Rahmenthemen (sogenannte topic guides),
andererseits aber auch strukturierte und zu einem überwiegenden Teil ausformulierte
Gesprächsleitfäden eingesetzt werden (sogenannte questioning routes) (Krueger/Casey 2000,
43; Lamnek 2005, 96f). Über die Rolle und Nutzung von Gesprächsleitfäden in Fokusgruppen
herrscht in der wissenschaftlichen Literatur kein Konsens. Während sich etwa Lamnek (ebd.,
103) tendenziell gegen eine thematische Strukturierung sowie Ausformulierung des
Gesprächsleitfadens ausspricht, bevorzugen etwa Krueger und Casey (2000, 43) die
questioning route, also den strukturierten und ausformulierten Leitfaden, in
Gegenüberstellung mit dem topic guide, also einer bloß groben Eingrenzung der Thematik:
„We prefer the questioning route because it fosters consistency in questioning and, as a result,
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improves analysis. It forces the moderator or research team to think about the words and
phrases to be used ahead of time ...”
Dabei wird sowohl im Kontext von Fokusgruppen (vgl. exemplarisch Krueger/Casey 2000,
12; Lamnek 2005, 100; Kühn/Koschel 2011, 122f) als auch im Kontext von
Gesprächsführungen mit Menschen mit Behinderung (vgl. exemplarisch Buchner 2008, 521)
die Verwendung von offenen erzählgenerierenden Fragen empfohlen. Einheitliche Richtlinien
der Gesprächsführung in Fokusgruppen liegen diesbezüglich nicht vor.
Mit Lamnek (2005, 104) ist festzuhalten, dass der ausgearbeitete Gesprächsleitfaden bloß den
Rahmen, aber kein Korsett bilden soll. Das bedeutet, der Leitfaden ist „jederzeit nach
theoretischen, inhaltlichen oder methodischen Bedürfnissen modifizierbar“ (ebd.;
Hervorhebung i.O.).
Im Rahmen dieses qualitativen Forschungsvorhabens dient der Gesprächsleitfaden (siehe
Anhang V) der Moderatorin der Fokusgruppe lediglich zur Orientierung und als Rückhalt, um
grundlegende Themen im Fokus zu behalten (vgl. Lamnek 2010, 378). Er erhöht gleichsam
den Strukturierungsgrad des Gespräches in der Fokusgruppe, lässt den Teilnehmenden
dennoch einen großen Freiheitsspielraum zur Explikation ihrer subjektiven Sichtweisen. Die
im Vorfeld formulierten Fragen werden bestmöglich an die jeweilige Gesprächssituation
adaptiert. Das bedeutet mitunter, dass die Reihenfolge der Fragen nicht von vornherein
festgelegt ist. Ein inhaltlich-thematischer Aufbau ist allerdings vorgesehen, um sich
schrittweise an die Thematik anzunähern. Ein hohes Maß an Flexibilität, Sensibilität und
Offenheit der Moderatorin der Fokusgruppe hinsichtlich der zu stellenden Fragen ist
demzufolge unumgänglich (vgl. ebd.). Den GesprächspartnerInnen soll durch den Einsatz des
Gesprächsleitfadens keineswegs die Möglichkeit verwehrt werden, auch eigene thematische
Schwerpunktsetzungen vorzunehmen. Äußerste Wachsamkeit ist daher von Seiten der
Moderatorin hinsichtlich all jener nicht im Gesprächsleitfaden enthaltenen Themenbereiche
bzw. Fragen geboten, die von den GesprächspartnerInnen angesprochen werden. Vor dem
Hintergrund dieses Verständnisses kommt der Gesprächsleitfaden im Rahmen des
Forschungsvorhabens der vorliegenden Arbeit zum Einsatz.
Wie schon mehrmals angesprochen, bedarf es für die Durchführung von Fokusgruppen einer
Moderation. Der/die ModeratorIn hat eine Vielzahl an Aufgaben zu bewältigen, die an dieser
Stelle nicht ausführlich herausgearbeitet werden kann. Daher sei diesbezüglich exemplarisch
auf die Ausführungen von Lamnek (2005) und Kühn/Koschel (2011) verwiesen. Eine der
Aufgaben besteht für den/die ModeratorIn etwa darin, sowohl eine überwiegend familiäre und
angenehme Atmosphäre zu schaffen als auch mittels Gruppenregeln klare Grenzen zu ziehen
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(vgl. Gates/Waight 2007, 122; 124). Eine weitere Aufgabe des/der ModeratorIn kann darin
gesehen werden, das Gruppengespräch in Gang zu halten (Gates/Waight 2007, 112). Dies
kann beispielsweise durch Ermutigung der TeilnehmerInnen (ebd., 112) oder unter Rückgriff
auf kreative Methoden – unter Berücksichtigung der verbalen Kommunikationsfähigkeiten –
geschehen (ebd., 118-122).
4.3.3 Einzelsetting – problemzentriertes Interview nach Witzel
Wie bereits erwähnt, musste das Forschungsvorhaben unter Berücksichtigung des Wunsches
der Gesprächspartnerin und deren Mutter von einem Gespräch in der Fokusgruppe zu einem
Einzelinterview adaptiert werden: Mit einer einzelnen Gesprächspartnerin wurde in zwei
Treffen anhand des problemzentrierten Interviews nach Witzel (2000) ihre subjektive
Sichtweise zur Pränataldiagnostik erforscht.
Das problemzentrierte Interview nach Witzel (ebd., [1]), als eine theoriegenerierende und
halbstrukturierte Untersuchungsmethode, zielt zum einen „auf eine möglichst
unvoreingenommene Erfassung individueller Handlungen sowie subjektiver Wahrnehmungen
und Verarbeitungsweisen gesellschaftlicher Realität“ zu einem bestimmten Problembereich.
Die Problemzentrierung „kennzeichnet die Orientierung an einer gesellschaftlich relevanten
Problemstellung“ (ebd., [2]). Zum anderen regt der/die ForscherIn durch ihr (Nach-)Fragen
die befragte Person zur Narration an (ebd.). Ein Leitfaden dient dem/der ForscherIn dabei
lediglich als Gedächtnisstütze und zur thematischen Orientierung (vgl. ebd.), er gibt allerdings
keine feste Struktur vor. Die befragte Person erhält dadurch einen gewissen Grad an Freiheit
der „sukzessiven Offenlegung der Problemsicht“ (ebd., [5]), womit das Grundprinzip der
Offenheit gewährleistet wird (ebd.). Das problemzentrierte Leitfadeninterview hebt sich durch
ihre „erzählungsgenerierenden Kommunikationsstrategien“ (ebd.) – als ein Element des
narrativen Interviews – von anderen Leitfadeninterviews ab. Hopf (1995, 178) spricht
diesbezüglich von problemzentrierten Interviews als „Kompromißbildungen zwischen
leitfadenorientierten und narrativen Gesprächsformen.“ Ein Kurzfragebogen zur Erhebung der
Sozialdaten, eine Tonbandaufzeichnung, ein Leitfaden sowie ein Postskript zur Notiz von
besonderen Vorkommnissen verbaler wie nonverbaler Art während des Interviews gelten als
die vier Instrumente zur Durchführung des problemzentrierten Interviews (Witzel 2000, [4]).
Das problemzentrierte Interview nach Witzel erweist sich für mein Forschungsvorhaben aus
den nun folgenden Gründen als geeignet: Die Problemstellung, welche mit der
Pränataldiagnostik und mit Menschen mit Down-Syndrom verknüpft ist, wurde von mir vorab
178
ausgemacht und bildet gewissermaßen den Ausgangspunkt der vorliegenden Arbeit. Anhand
des Leitfadens ist es möglich, bestimmte zu erforschende Thematiken anzusprechen. Der
erzählgenerierende und offene Charakter des problemzentrierten Interviews lässt der zu
befragenden Frau mit Down-Syndrom allerdings ausreichend Freiraum zur Explikation ihrer
subjektiven Sichtweise zur Thematik Pränataldiagnostik. Erwähnenswert ist abschließend,
dass (auch) im Kontext des problemzentrierten Interviews die zu befragende Frau mit Down-
Syndrom als Expertin ihrer Situation betrachtet wird (vgl. Witzel 2000, [5]).
4.3.4 Einsatz von Hilfsmitteln
Im Rahmen der vorliegenden Arbeit kamen im Prozess der Datenerhebung sowohl in der
Fokusgruppe als auch im Einzelsetting visuelle Stimuli (z.B. Emoticons, Fotos und Bilder) als
didaktische Hilfsmittel zum Einsatz, welche den GesprächspartnerInnen auf spielerische Art
und Weise helfen sollte, „in sich hinein zu spüren und eigene Gefühle auszudrücken“ (Kühn
2011, 116f).
In der Fokusgruppe diente zudem ein gemeinsam zusammengefügtes Puzzlebild als
Gesprächseinstieg, ein Filmausschnitt sowie ein Videoclip als Erzählstimulus (siehe Anhang
V – Gesprächsleitfaden).
Ebenso wurden im Prozess der Datenerhebung in der Fokusgruppe Elemente der Heidelberger
Struktur-Lege-Technik in Anlehnung an Stephanie Goeke (2010) eingesetzt, die allerdings
stark an mein Forschungsvorhaben modifiziert wurden. Die Heidelberger Struktur-Lege-
Technik kann als ein Verfahren innerhalb eines breiten Spektrums an sogenannten Dialog-
Konsens-Methoden verstanden werden (Friebertshäuser 2003, 383). Sie hat die „Erforschung
subjektiver Theorien, mittels derer Menschen ihre Wirklichkeit wahrnehmen und
konstruieren“ (ebd., 382) zum Ziel. „Das Spezifische dieser Methode sind die
Visualisierungen des Gesagten in Form von Stichworten auf Karten und entsprechende Lege-
Techniken, die hilfreich sind bei der Rekonstruktion des Gesagten. So erleichtert diese
Technik das Zurückgehen zu Punkten, die bereits im Interview genannt wurden, da die
entsprechenden Punkte visuell verfügbar bleiben“ (ebd., 382f). Den GesprächspartnerInnen
wird auf diese Weise auch die Möglichkeit eingeräumt, inhaltliche Änderungsvorschläge oder
Ergänzungen einzubringen.
Wird nun nach der Einsatzmöglichkeit dieser Lege-Technik bei Menschen mit geistiger
Behinderung gefragt, so kann hierzu wie folgt festgehalten werden: Im Rahmen einer
Pilotstudie in Gruppengesprächen haben die AutorInnen Thorsten Giese, Christiane Hofmann
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und Annegret Overbeck (2002, 183) veranschaulicht, „dass die Vorgehensweise des FST
[Forschungsprogramms Subjektiver Theorien; Anm. L.H.] sowie die Struktur-Lege-Technik
(SLT) auf den Personenkreis geistig behinderter Erwachsener erweiterbar ist.“
In der vorliegenden Arbeit wurde die Struktur-Lege-Technik – wie bereits erwähnt – stark
modifiziert und wie folgt eingesetzt: Im Vorfeld der Treffen wurden von mir Stichworte bzw.
Begriffe wie etwa Pränataldiagnostik, Down-Syndrom, Entscheidung, für das Kind mit
Down-Syndrom, gegen das Kind mit Down-Syndrom, Kränkung und Diskriminierung auf
Karten vorbereitet. Die Auswahl der Stichworte bzw. Begriffe erfolgte aufgrund der leitenden
Forschungsfrage und der theoretischen Basis dieser Arbeit, aufgrund meines Vorwissens
sowie aufgrund des Treffens der Gruppe bzw. der Einzelperson zum Informationsgespräch
über Pränataldiagnostik. Im Zuge der jeweiligen Gruppentreffen bzw. des jeweiligen Treffens
im Einzelsetting wurden die Kärtchen je nach thematischem Schwerpunkt für alle
GesprächspartnerInnen sichtbar aufgelegt. Sie erwiesen sich für diese insofern hilfreich, als –
zum Teil auch abstrakte – Fachausdrücke visualisiert wurden. Zwecks besseren
Verständnisses abstrakter Begriffe wurden manche Karten zusätzlich mit Bildern versehen.
Mit Goeke (2010, 242) kann auch im Kontext der vorliegenden Arbeit Folgendes festgehalten
werden: „Die Visualisierungen der Begriffe stellt immer nur einen Versuch dar, die Begriffe
bildlich zu fassen.“ Mit dem Einsatz der Karten wurde unter anderem das Ziel verfolgt,
Begrifflichkeiten zu klären und darüber hinaus Relationen zu den einzelnen Karten
herzustellen. Zudem wurde beabsichtigt, herauszufinden, welche Assoziationen die
GesprächspartnerInnen mit den jeweiligen Begriffen haben bzw. welche Definitionen sie zu
Begriffen geben. Dabei ging es, wie Goeke (ebd.) festhält, „nicht um das Erzielen einer
begrifflichen Übereinstimmung, sondern darum, die subjektive Theorie zu erfassen“, welche
der/die einzelne GesprächspartnerIn zu den jeweiligen Begriffen entwickelt. Bei den zwei
darauffolgenden Treffen wurden neue Karten um die subjektiven Ansichten der
GesprächspartnerInnen erweitert. Damit konnte unter anderem sichergestellt werden, dass ich
die subjektiven Ansichten meiner GesprächspartnerInnen richtig verstanden habe.
Zu einem überwiegenden Teil konnten mit dem Einsatz der Karten positive Erfahrungen
gemacht werden. Durch die vorgelegten Karten und Bilder wurden Erinnerungen an die
letzten Treffen wachgerufen. Eine thematische Wiederholung bzw. Anknüpfung wurde mir
somit erleichtert. Die Karten weckten die Neugierde auf noch folgende Karten: „Was ist das
andere?“ (A, FG 2, Zl. 557). Auch das Kennen von Begrifflichkeiten wurde ausgesprochen:
„Das kenne ich eh“ (K, FG 3, Zl. 875).
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Negative Erfahrungen zeigten sich beispielsweise darin, dass die Karten insbesondere einen
Fokusgruppenteilnehmer gedanklich vom aktuellen Gesprächsthema wegführten bzw. er den
Text dieser Karte mehrfach in seine Antworten integrierte. Ein Beispielbild, das zur
Illustration eines Begriffes gedacht war, erwies sich für einen Fokusgruppenteilnehmer als
irreführend.
4.4 Transkription des Datenmaterials
Die biografischen Einzelinterviews, die Gespräche in der Fokusgruppe sowie die Gespräche
im Einzelsetting werden mittels eines Diktiergerätes aufgezeichnet. Für die Analyse und
Interpretation des gewonnen Datenmaterials bedarf es ferner einer wörtlichen
Verschriftlichung der Audioaufzeichnung. Es empfiehlt sich, die Transkription – als ein Akt
des Überführens in eine andere Wirklichkeit – möglichst im Anschluss an die
Erhebungsphase aus den folgenden Gründen durchzuführen: Einerseits liegt das Gespräch in
der Gruppe nicht weit zurück, sodass es die Forschende dieser qualitativen Untersuchung
noch verhältnismäßig präsent im Gedächtnis hat. Das kann die Transkription maßgeblich
erleichtern. Andererseits zielt die gewählte Methode der Datenauswertung der
konstruktivistischen Grounded Theory nach Charmaz auf eine zirkuläre Vorgehensweise ab
(vgl. Charmaz 2010). Das bedeutet nun für die vorliegende Arbeit das Erfordernis eines
Wechselspieles von Datenerhebung in der Fokusgruppe bzw. im Einzelsetting und Analyse
des gewonnenen Datenmaterials, worauf in Kapitel 4.5 Bezug genommen wird.
Damit Transkriptionen die wissenschaftlichen Forderungen erfüllen, brauchen sie nach
Kuckartz et al. (2008, 27) „ein festes Regelsystem.“ Ein solches „Regelsystem ermöglicht
eine klare Nachvollziehbarkeit bei der Generierung des schriftlichen Datenmaterials und eine
einheitlich Gestaltung, wenn in diesen Prozess mehrere Personen involviert sind“ (ebd.). Je
nach Untersuchungszweck können unterschiedliche Transkriptionsregeln zum Einsatz
kommen (ebd.).
Da für die gewählte Datenauswertung insbesondere der semantische Inhalt des Gesprächs in
der Fokusgruppe bzw. im Einzelsetting von Belangen ist, nicht aber etwa nonverbale
Ereignisse, werden im Rahmen dieser Arbeit elementare Transkriptionsregeln in Anlehnung
an Kuckartz et al. (2008, 27f) sowie in Anlehnung an Dresing und Pehl (2011, 19ff)
herangezogen. Da ferner für die Transkription von Gesprächen in der Fokusgruppe
spezifische Regeln erforderlich sind, werden die elementaren Transkriptionsregeln um
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‚fokusgruppenspezifische’ erweitert. So werden beispielsweise zwecks Unterscheidung
mehrerer SprecherInnen und zwecks Anonymisierung den TeilnehmerInnen in der Regel
Großbuchstaben (A-Z) zugeordnet (Bohnsack 2010, 236) bzw. fiktive Namen gegeben. Die in
Gruppengesprächen häufig auftretenden Überlappungen durch gleichzeitiges Sprechen zweier
oder mehrerer TeilnehmerInnen werden durch ein gewisses Zeichen (//) markiert (vgl. ebd.,
235).
Nicht selten kommt in Gruppengesprächen die Partiturschreibweise60 zur Anwendung, welche
dem äußeren Erscheinungsbild zufolge gleichsam einer Partitur in der Musik ähnelt (vgl.
Dittmar 2009, 93). „Für die Darstellung von Gesprächen mit nur wenigen Teilnehmern
hingegen erzeugt die generelle Partiturschreibweise eine eher unikonische und den normalen
Lesegewohnheiten entgegenlaufende Darstellung. Für die Transkription derartiger Gespräche
eignet sich die Zeilenschreibweise besser …“ (Selting 2001, 1061). Wie schon der Name
besagt, erfolgt bei der Zeilenschreibweise bei neuen Sprecherbeiträgen der Wechsel in eine
neue Transkriptzeile (ebd., 1060f). Da die Zeilenschreibeweise ein übersichtlicheres
Erscheinungsbild schafft und zudem auch „die sequentielle Analyse der Sprecherbeiträge“
(ebd., 1061) erleichtert, wird sie im Kontext der vorliegenden Arbeit zur Transkription der
Gespräche in der Fokusgruppe bevorzugt verwendet.
4.5 Methode der Datenauswertung – Grounded Theory61
Im folgenden Kapitel wird nun – nach einleitenden Worten – ein knapper Überblick über den
historischen Ursprung der Grounded Theory gegeben. Allgemeines zur Grounded Theory
findet in einem weiteren Teilkapitel seinen Niederschlag. Ferner wird die im Rahmen der
vorliegenden Arbeit verwendete Auswertungsmethode der Grounded Theory in der
konstruktivistischen Weiterentwicklung nach Charmaz (2010) vorgestellt. Ebenso wird im
Zuge dieses Kapitels an mehreren Stellen die Wahl der Auswertungsmethode begründet.
Angesichts der Komplexität der Auswertungsmethode der Grounded Theory kann im Rahmen
dieser Arbeit bloß ein kleiner Einblick gegeben werden.
60 Für eine ausführlichere Darstellung der Partiturschreibweise sei exemplarisch auf Selting (2001, 1060f) und
auf Dittmar (2009, 93f) verwiesen.
61 Hinsichtlich der Auswertung des in Fokusgruppen gewonnenen Datenmaterials existiert bislang kein
allgemein bevorzugtes oder normativ-methodologisch vorgegebenes Auswertungsverfahren. Es wird in der
Regel auf Auswertungsverfahren zurückgegriffen, die auch im Rahmen anderer qualitativer
Forschungsmethoden zum Einsatz kommen (Lamnek 2005, 177).
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Der aus dem englischsprachigen Raum stammende und mittlerweile im deutschsprachigen
Raum etablierte Begriff Grounded Theory kann etwa mit „in empirischen Daten gegründete
Theorie“ (Strübing 2008, 13) übersetzt werden. Die begriffliche Schwierigkeit besteht darin,
dass mit der englischen Bezeichnung fälschlicher Weise assoziiert werden könnte, es handle
sich ausschließlich um eine Theorie und nicht auch um eine Theoriegenerierung.
Theoriegenerierung meint in diesem Kontext theoretische Annahmen, welche aufgrund des
forschungsmethodischen Vorgehens entwickelt werden. Die daran anknüpfende
methodologische Schwierigkeit erweist sich darin, dass die Grounded Theory differenziert
werden kann zwischen der Methode dieses Forschungsvorgehens einerseits und einem mittels
dieses Forschungsvorgehens gewonnenen Produkts andererseits (vgl. Charmaz 2005, 507;
Mey/Mruck 2011, 12). Im Rahmen der vorliegenden Arbeit wird der Begriff Grounded
Theory gebraucht, um die methodische Vorgehensweise darzustellen.
Eignet sich die Grounded Theory insbesondere hinsichtlich der „wissenschaftlichen
Zugänglichkeit von ‚Neuem’“ (Mey/Mruck 2011, 11), so bietet sich diese
Auswertungsmethode im Kontext der vorliegenden Arbeit besonders an, da es sich bei dem zu
untersuchenden Gegenstand um ein noch weitgehend unerforschtes Terrain handelt.
Die Grounded Theory basiert im Wesentlichen auf einer Hypothesen- und
Theoriegenerierung, das heißt – wie eben erwähnt –, erst die erhobenen Daten bilden die
Basis für die Erarbeitung theoretischer Annahmen (vgl. Flick 1995, 150).
Zu erwähnen sei auch, dass die Grounded Theory „längst nicht mehr als ein einheitlicher
methodologischer Ansatz zu betrachten ist …“ (Muckel 2011, 335), da sie verschiedenste
(Weiter-)Entwicklungen durchlaufen hat und neue bzw. modifizierte Stilrichtungen
hervorgebracht wurden. Demnach ist die Grounded Theory auch keinem rigiden
methodischen Regelwerk unterworfen, sondern kann als Oberbegriff verstanden werden,
„unter dem verschiedene Varianten, Schwerpunkte und Richtungen – und Möglichkeiten,
über Daten nachzudenken – Platz haben. Kurzum, die Grounded-Theory-Methodologie
umfasst eine Gruppe von Methoden“ (Charmaz 2011, 182).
4.5.1 Zum historischen Ursprung der Grounded Theory
Die Grounded Theory nimmt ihren historischen Ursprung bei den amerikanischen Soziologen
Barney G. Glaser und Anselm L. Strauss: In den 1960er Jahren entwickelten sie die Grounded
Theory im Rahmen einer gemeinsamen Forschungsstudie zum Umgang des
Krankenhauspersonals mit Tod und Sterben der PatientInnen (Charmaz 2010, 4). In ihrem
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1967 veröffentlichten Werk ‚The Discovery of Grounded Theory. Strategies for Qualitative
Research’ erwähnen Glaser und Strauss erstmals die Entdeckung, Theorien aus dem
gewonnenen Datenmaterial entwickeln zu können (vgl. Charmaz 2010, 4; Mey/Mruck 2011,
11). Mit diesem eben genannten programmatischen Werk richten sich Glaser und Strauss vor
allem „sowohl gegen die damals vorherrschende quantitative Orientierung an hypothetiko-
deduktiven Modellen als auch gegen die zu dieser Zeit überwiegend an Feldforschung und
Deskription interessierte qualitative Tradition“ (Mey/Mruck 2011, 11).
Während Glaser der Traditionslinie der „Columbia School mit kritisch-rationalistischer
Orientierung und methodischem Schwerpunkt in der quantitativen Meinungsforschung“ (ebd.,
14) verhaftet ist, ist Strauss hingegen geprägt vom symbolischen Interaktionismus sowie
Pragmatismus der University of Chicago (ebd.). Die beiden gegensätzlichen Traditionen, die
Glaser und Strauss pflegen, führten in der Folge auch dazu, dass sich „zwei ko-existierende
Richtungen der Grounded Theory etabliert[en], die beide das gleiche Label für sich
beanspruchen“ (Strübing 2008, 66). Charmaz (2011, 182; Hervorhebung i.O.) etwa definiert
die beiden divergierenden Traditionen des Pragmatismus sowie des Positivismus
folgendermaßen: Die Tradition des Positivismus betont „‚die wissenschaftliche Methode’ und
geht von einer externen Welt aus, über die durch neutrale Beobachtung abstrakte,
allgemeingültige Regeln entdeckt werden können und sich empirische Phänomene erklären
lassen. Tatsachen und Werthaltungen sind in der positivistischen Tradition getrennt.“
Demgegenüber betrachtet die Tradition des Pragmatismus „die Wirklichkeit als aus fluiden, in
gewisser Weise unbestimmten Prozessen bestehend. Der Pragmatismus anerkennt auch die
multiplen Perspektiven, die durch die Handlungen der Menschen zur Lösung von Problemen
in ihren Welten zum Vorschein kommen ... Tatsachen und Werthaltungen sind in der
pragmatischen Tradition verbunden“ (ebd., 182f). Für detaillierte Ausführungen zu diesen
beiden divergenten Richtungen des Pragmatismus sowie des Positivismus sei exemplarisch
auf Strübing (2008) sowie auf Charmaz (2010) verwiesen.
Eine methodologische Weiterentwicklung der Grounded Theory erfolgte durch Anselm L.
Strauss und Juliet M. Corbin (vgl. Charmaz 2010, 8).
4.5.2 Allgemeines zur Grounded Theory
Wie bereits erwähnt, handelt es sich bei der Grounded Theory um ein Auswertungsverfahren,
das auf Basis von qualitativ gewonnenem Datenmaterial gegenstandsbezogene Theorien
entwickelt. Kennzeichnend für dieses Auswertungsverfahren ist die „zeitliche Parallelität und
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wechselseitige funktionale Abhängigkeit der Prozesse von Datenerhebung, -analyse und
Theoriebildung“ (Strübing 2008, 14; Hervorhebung i.O.). Dabei wird davon ausgegangen,
dass diese eben genannten Prozesse niemals vollends abgeschlossen werden können (ebd.).
Insofern bildet auch die Theorie „nicht den Endpunkt des Forschungsprozesses, allein schon
weil sie kontinuierlich, d.h. von Beginn der Forschungsarbeit an, produziert wird und keinen
festen Endpunkt kennt“ (ebd., 14f).
Um nun Theorien generieren zu können, legen etwa Glaser und Strauss ein „mehrstufiges
Auswertungsverfahren empirischer Daten vor“ (ebd., 18), welches sie „als ‚Kodieren’
bezeichnen“ (ebd.). Dabei wird Kodieren als ein „Prozess der Entwicklung von Konzepten in
Auseinandersetzung mit dem empirischen Material“ (ebd., 19) verstanden. Einen zentralen
Stellenwert beim Kodieren nimmt die „Methode des ständigen Vergleichens (‚constant
comparative method’) der Daten miteinander“ (ebd.) ein. Dieses ständige Vergleichen
während des gesamten Forschungsprozesses ermöglicht eine Generierung von Kategorien
anhand des Datenmaterials (ebd.).
Werden nun beispielsweise die Grounded Theory und die Qualitative Inhaltsanalyse nach
Mayring einander gegenübergestellt, so macht Muckel (2011, 336; Hervorhebung i.O.) unter
anderem folgenden Unterschied aus: „Die Kategorien der qualitativen Inhaltsanalyse werden
im Verlauf der Datenanalyse festgelegt und sind von da an ‚fest’. Die Kategorien der GTM
[Grounded Theory Methodology; Anm. L.H.] bleiben bis zum Abschluss der
Theorieentwicklung (und darüber hinaus) im Prozess und offen für Veränderungen …“ Der
Grounded Theory wird im Rahmen dieser Arbeit insofern der Vorrang eingeräumt, als der
„Verzicht auf geschlossene Kategoriensysteme … die notwendige Offenheit der Analyse für
unerwartete Informationen“ (Gläser/Laudel 1999) vermehrt gewährleistet.
Bei Strübing (ebd., 19f) ist zu lesen, dass Strauss einen dreistufigen Kodierprozess vorschlägt,
der aus einem offenen Kodieren, einem axialen Kodieren sowie einem selektiven Kodieren
besteht. Das offene Kodieren zielt auf das „‚Aufbrechen’ der Daten durch ein analytisches
Herauspräparieren einzelner Phänomene und ihrer Eigenschaften“ (ebd.). Anders formuliert
bedeutet dies, durch eine eingehende Beschäftigung mit dem Datenmaterial „den Indikatoren
(das sind Wörter, Satzteile oder Sätze) Konstrukte (abstraktere Ideen) zuzuweisen“
(Bortz/Döring 2006, 333). Erste vage Kategorien wie auch Subkategorien werden gebildet,
die im Laufe des Kodierprozesses kontinuierlich verfeinert und überprüft werden. Während
das offene Kodieren vielmehr einen „breiten und noch wenig geordneten Zugang zum
Datenmaterial schafft und eine Vielzahl untereinander unverbundener Konzepte und
Kategorien erarbeitet“ (Strübing 2008, 21), bezweckt das axiale Kodieren die Herstellung
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denkbarer „Zusammenhänge zwischen einer jeweiligen Kategorie und verschiedenen anderen
Konzepten und Kategorien“ (ebd.). Erste Hypothesen werden gebildet. All jene Hypothesen,
welche sich als „besonders fruchtbar erweisen“ (ebd.), das heißt, eine hohe Aussagekraft
besitzen, werden im Prozess des selektiven Kodierens als Kernkategorien bzw.
Schlüsselkategorien identifiziert und definiert (ebd.). Eine identifizierte und definierte
Kernkategorie wird bzw. wenige Kernkategorien werden abschließend mit den bislang
herausgearbeiteten Kategorien in Beziehung gesetzt, um ihr Verhältnis zu klären und folglich
zu einer theoretischen Sättigung zu gelangen (ebd., 20f). Von einer theoretischen Sättigung ist
dann die Rede, wenn im Verlauf der Datenanalyse „die weitere Auswertung keine neuen
Eigenschaften der Kategorie mehr erbringt und auch zu keiner Verfeinerung des Wissens um
diese Kategorie mehr beiträgt“ (ebd., 32f).
4.5.3 Grounded Theory nach Charmaz
In ihrer Publikation ‚Constructing Grounded Theory. A Practical Guide Through Qualitative
Analysis’ definiert Kathy Charmaz (2010, 2) Grounded Theory wie folgt: „Stated simply,
grounded theory methods consist of systematic, yet flexible guidelines for collecting and
analyzing qualitative data to construct theories ‘grounded’ in the data themselves.” Dabei
sollen die Richtlinien vielmehr als grundsätzliche Prinzipien und heuristische Ratschläge denn
als starre Regeln verstanden werden (ebd.). Diese Definition bietet einen ersten Einblick in
die Grounded Theory nach Charmaz.
Stellt sich hier nun die Frage nach dem Unterschied der Grounded Theory nach Charmaz zur
ursprünglichen Grounded Theory etwa nach Glaser und Strauss, so scheint folgende
Anmerkung bedeutsam: Die Grounded Theory nach Charmaz basiert – wenn auch aus einem
anderen Blickwinkel heraus – im Wesentlichen auf dem Grundverständnis der klassischen
Darstellung der Grounded Theory nach Glaser und Strauss, integriert allerdings den
Konstruktivismus als neuere methodologische Entwicklung. So schreibt Charmaz (2011, 184):
„Die konstruktivistische GTM [Grounded Theory Methodology; Anm. L.H.] ist, kurz gesagt,
eine zeitgenössische Revision der klassischen GTM von Glaser und Strauss …“ Die
konstruktivistische Grounded Theory – fußend auf dem oben beschriebenen Pragmatismus –
ist insbesondere dadurch gekennzeichnet, dass sie eine klare Abgrenzung von der
objektivistischen Grounded Theory – fußend auf dem oben beschriebenen Positivismus –
vornimmt: Die konstruktivistische Grounded Theory geht „von multiplen Wirklichkeiten –
und von multiplen Perspektiven auf diese Wirklichkeiten – aus. Daten sind weder unabhängig
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von denen, die beobachten, noch von denen, die beobachtet werden, sondern sie werden durch
Interaktion gemeinsam konstruiert“ (ebd., 192; Hervorhebung L.H.). Von zentraler
Bedeutung für diesen Ansatz ist demnach die Interaktion zwischen dem/der ForscherIn und
dem beforschten Subjekt. Dabei sieht Charmaz (2010, 10) die ForscherInnen als Teil der
Welt, die sie erforschen und in ihr Daten sammeln. Im Wissen um die Existenz multipler
Wirklichkeiten – und nicht einer objektiven Wirklichkeit – sind VertreterInnen der
konstruktivistischen Grounded Theory stets bemüht, diese unterschiedlichen Wirklichkeiten
zu erfassen und zu verstehen. Dabei fragen sie auch danach, wie und gelegentlich auch warum
die beforschten Subjekte ihre Sichtweisen und Handlungen in bestimmten Situationen
konstruieren (2010, 130). Charmaz (ebd.; Hervorhebung i.O.) weist dabei auf den
maßgeblichen Einfluss der ForscherInnen im Kontext der Theorie(-generierung) hin: „The
theory depends on the researcher’s view; it does not and cannot stand outside of it.“ Aufgrund
dieses starken Einflusses der ForscherInnen auf die Theorie(-generierung) ist es unter
anderem deshalb für diese unabdingbar, während des gesamten Forschungsprozesses eine
bewusst reflektierte Haltung einzunehmen (vgl. ebd., 131). ForscherInnen, die sich an der
konstruktivistischen Grounded Theory orientieren, gehen davon aus, dass sowohl die Daten
als auch die Analyse ein soziales Konstrukt darstellen (ebd.). Bedeutsam für das Verständnis
der konstruktivistischen Grounded Theory ist ferner, dass VertreterInnen dieses Ansatzes auf
ein „interpretatives Verständnis empirischer Phänomene im Rahmen einer Theorie, die
glaubwürdig, originär, resonant und nützlich ist …“ (2011, 192), zielen. Von
Generalisierungen sehen sie entschieden ab (vgl. ebd., 193).
Im Gegensatz zur konstruktivistischen Grounded Theory geht die objektivistische Grounded
Theory nicht von der Konstruktion sondern von der Entdeckung der Daten aus (ebd., 192).
Diese Entdeckung der Daten geschieht durch den/die ForscherIn als neutrale Person – wie
eben erwähnt – in einer objektiven Wirklichkeit. Die Subjektbezogenheit während des
gesamten Forschungsprozesses, wie sie bei der konstruktivistischen Grounded Theory
gegeben ist, geht hier verloren bzw. wird gar nicht erst zugelassen. Im Sinne des
objektivistischen Ansatzes gehen ForscherInnen ohne jegliche Vorannahmen und ohne
jegliches Vorverständnis an die Daten heran (ebd.). Im Fokus dieses Ansatzes steht die
„Entwicklung von Verallgemeinerungen“ (ebd., 193).
Mit der vorliegenden Arbeit wird nicht die Intention verfolgt, generalisierende Theorien zu
entwickeln. Vielmehr sollen die subjektiven multiplen – und nicht objektiven –
Wirklichkeiten bzw. Sichtweisen der GesprächspartnerInnen zur Thematik der PND, welche
im Rahmen der mehrmaligen Treffen in der Fokusgruppe bzw. im Einzelsetting zur Sprache
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kommen, (re-)konstruiert und verstanden werden. Deshalb erweist sich die konstruktivistische
Grounded Theory nach Charmaz im Rahmen dieses Forschungsvorhabens als geeignet.
Besteht ein wesentliches Merkmal der Grounded Theory im Allgemeinen und auch der
konstruktivistischen Grounded Theory nach Charmaz im Besonderen darin, dass sie sich
durch ein Wechselspiel von Datenerhebung und Datenauswertung auszeichnet (vgl. Charmaz
2005, 508), so eignet sich im Rahmen der vorliegenden Arbeit diese zirkuläre
Vorgehensweise insbesondere im Hinblick auf die mehrmaligen Treffen in der Fokusgruppe
bzw. im Einzelsetting. Dabei ermöglicht die zirkuläre Vorgehensweise nicht nur einen
Tiefgang hinsichtlich der Auseinandersetzung mit dem Forschungsthema, sondern bestärkt
die Forschende auch zur Entwicklung von Kategorien (vgl. ebd. 2010, 48).
Wie bereits erwähnt, legt etwa Strauss ein dreistufiges Kodierverfahren zur
Theoriegenerierung dar. Auch bei Charmaz (2010) ist ein solches Kodierverfahren mit
ähnlichen Kodierschritten vorzufinden. Bei der Autorin (2010, 3) ist folgende Definition von
Kodieren auszumachen: „Coding means that we attach labels to segments of data that depict
what each segment is about. Coding distils data, sorts them, and gives us a handle for making
comparisons with other segments of data.” Wesentlich erscheint der Autorin (ebd., 47) dabei
eine offene und flexible Herangehensweise vor und während des (initialen) Kodierens: „…
we remain open to exploring whatever theoretical possibilities we can discern in the data.“
Durch das Kodieren, welches während des gesamten Kodierprozesses nahe am Datenmaterial
erfolgen soll (ebd., 45), beginnen ForscherInnen das Geschehen anhand der Daten zu
beschreiben und sich mit ihrer Bedeutung auseinanderzusetzen (ebd., 46).
Kodieren nach der konstruktivistischen Grounded Theory impliziert zwei Phasen: Die erste
Kodierphase besteht aus dem initial coding, die zweite Kodierphase aus dem focused coding
(ebd., 42). Beim initial coding werden in einer – wie bereits erwähnt – offenen und flexiblen
Herangehensweise an das Datenmaterial erste Kodes erarbeitet. Charmaz (ebd., 47f)
empfiehlt eine nahe am Datenmaterial orientierte, schnelle und spontane Vorgehensweise des
Kodierens einhergehend mit einem fortwährenden Vergleichen der Daten. Die Kodes sollten
nach Empfehlung von Charmaz (ebd., 50) „short, simple, active and analytic“ sein. Dabei
werden die ausgemachten Kodes als vorläufig betrachtet, um etwa nicht andere in Betracht
kommende Kodes von vornherein auszuschließen (ebd., 48). Je nach Art des gewonnenen
Datenmaterials (z.B. Dokumente, Datenmaterial aus dem Internet, Daten mittels Interviews,
Daten mittels Beobachtungen) besteht die Möglichkeit, das Datenmaterial Wort für Wort,
Zeile für Zeile und Absatz für Absatz zu kodieren (vgl. ebd., 50-53). Eine weitere
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Möglichkeit, das Datenmaterial zu kodieren, besteht in der Verwendung bestimmter Termini,
welche die beforschten Subjekte selbst – wenn auch nicht im Bewusstsein der Kodierung –
geäußert haben (ebd., 55). Die Rede ist hierbei von sogenannten in vivo codes (vgl. ebd.).
Beim focused coding, der zweiten Kodierphase nach Charmaz, sind im Vergleich zur ersten
Kodierphase die Kodes wesentlich fokussierter, selektiver und konkreter (vgl. ebd., 57).
Focused coding bedeutet nach Charmaz (ebd.) Folgendes: „… using the most significant
and/or frequent earlier codes to sift through large amounts of data.“ Hierbei können im
Vergleich zum initial coding weitaus größere Abschnitte zusammengefasst und beschrieben
werden (ebd.). Eine Zielsetzung beim focused coding besteht darin, die Adäquatheit dieser
Kodes festzulegen (ebd.). Charmaz (ebd., 57f) schreibt weiters: „Focused coding requires
decisions about which initial codes make the most analytic sense to categorize your data
incisively and completely.” Auch in dieser Phase ist es von Relevanz, die Daten und Kodes
miteinander zu vergleichen, damit bereits vorhandene Kodes gegebenenfalls verworfen, neue
Kodes entstehen bzw. vorhandene Kodes präzisiert und verfeinert werden können (vgl. ebd.,
60). Charmaz (ebd., 71) weist am Ende ihrer Ausführungen zum Kodieren darauf hin, dass ein
Zurückkehren zu den Daten sowie ein erneutes Kodieren jederzeit möglich ist.
Bislang unerwähnt blieb im Rahmen dieser Arbeit das Erstellen von sogenannten Memos als
ein wesentlicher Bestandteil der Auswertungsmethode der Grounded Theory im Allgemeinen
sowie der konstruktivistischen Grounded Theory nach Charmaz im Besonderen. Das Erstellen
solcher Memos, also das schriftliche Festhalten von Gedanken in informeller Sprache (ebd.,
80), stellt ein zentrales Vorgehen zwischen dem Datensammeln und dem Verfassen von
Arbeitsentwürfen dar (ebd., 72). Dabei sind die Memos überwiegend für den persönlichen
Gebrauch bestimmt (ebd., 80) und dienen als Gedächtnis- und Strukturierungshilfen. Das
Schreiben von Memos kann auf zweierlei Art und Weise erfolgen: Einerseits bietet sich
Charmaz zufolge (ebd., 82) das Clustering – als eine kreative Methode – für den Einstieg in
die Auseinandersetzung mit dem Datenmaterial an: „You write your central idea, category, or
process; then circle it and draw spokes from it so smaller circles to show its defining
properties, and their relationships and relative significance.“ Andererseits besteht nach
Charmaz (ebd., 88) auch die Möglichkeit des Freewritings: „Freewriting means putting pen to
paper or fingers to keyboard and writing for eight minutes to begin, longer with practice.
Freewriting encourages you to: 1) compose fresh material and 2) unlearn past immobilizing
habits, and 3) write in a natural voice. Freewriting liberates your thoughts and feelings.” Das
Festhalten der Gedanken sollte – unabhängig von der Art und Weise wie dies geschieht –
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relativ spontan und rasch erfolgen, die Memos sollten dabei bloß als provisorisch angesehen
werden (ebd., 84). Dieses Vorgehen verhilft ForscherInnen dazu, ihr Denken anzuregen und
es ermutigt diese, die Daten aus einem neuen Blickwinkel heraus zu betrachten (Charmaz
2000, 517). Durch die Auseinandersetzung mit den aufkommenden Gedanken und
Eindrücken können im Hinblick auf die Kodes und Theoriegenerierung durchaus neue Ideen
und Annahmen entstehen sowie bahnbrechende Erkenntnisse gewonnen werden (ebd., 2010,
72). Das schriftliche Festhalten der Gedanken sieht Charmaz (ebd., 84) gar als befreiend an,
wenn sie schreibt: „Memo-writing frees you to explore your ideas about your categories.“
Werden nun im Zuge des Forschungsprozesses einige vorläufige Kategorien entwickelt, die
allerdings noch nicht umfassend fundiert erscheinen, so sieht Charmaz (ebd., 96) das
theoretical sampling als einen weiteren Schritt zur Theoriegenerierung. Mittels des
theroretical samplings, das wie folgt definiert wird, können diese fraglich erscheinenden
Kategorien auf einen festen Grund gestellt werden: „Theoretical sampling means seeking
pertinent data to develop your emerging theory. The main purpose of theoretical sampling is
to elaborate and refine the categories constituting your theory. You conduct theoretical
sampling by sampling to develop the properties of your category(ies) until no new properties
emerge” (Charmaz 2010, 96; Hervorhebung i.O.). Mittels des theoretical samplings können
demnach Theorien (weiter-)entwickelt, verfeinert und festgelegt werden. Charmaz (ebd., 113)
stellt im Laufe ihrer theoretischen Auseinandersetzung die Frage, wann der Prozess der
Theoriegenierung gestoppt werden kann, wann eine Sättigung der Kategorien erreicht ist. Sie
(ebd.) beantwortet diese Frage wie folgt: „Categories are ‚saturated’ when gathering fresh
data no longer sparks new theoretical insights, nor reveals new properties of these core
theoretical categories.” Abschließend soll folgende Bemerkung – im Sinne eines heuristischen
Ratschlages – der Autorin (ebd., 115; Hervorhebung i.O.) nicht unerwähnt bleiben: „Be open
to what is happening in the field and be willing to grapple with it. When you get stuck, go
back and recode earlier data and see if you define new leads. Use grounded theory guidelines
to give you a handle on material, not a machine that does the work for you.”
Neben den im Zuge dieses Kapitels an mehreren Stellen angeführten Begründungen für den
Einsatz der Grounded Theory im Allgemeinen sowie der Grounded Theory nach Charmaz im
Besonderen, gilt es am Ende dieses Kapitels folgende Begründung für den Einsatz der
Grounded Theory nach Charmaz darzulegen: Charmaz (2010) schafft mit ihrem Buch, auf
den Titel wurde bereits zu Beginn dieses Kapitels hingewiesen, einen überaus theorie- wie
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auch praxisnahen Zugang. Anhand vieler nützlicher, großteils eigener Beispiele aus der
Forschungspraxis macht die Autorin die gesamte methodische Vorgehensweise transparent.
Die konstruktivistische Grounded Theory nach Charmaz erscheint im Licht einer offenen,
kreativen und flexiblen Auswertungsmethode. Sie stellt keine starren Regeln auf. Sie presst
die (zu erforschenden bzw. erforschten) subjektiven Sichtweisen nicht in Schemata. Sie ist
schlichtweg bemüht um die (Re-)Konstruktion dieser subjektiven Sichtweisen. Deshalb
kommt im Rahmen dieses Forschungsvorhabens die Grounded Theory nach Charmaz zum
Einsatz.
4.6 Zur konkreten Durchführung des Forschungsvorhabens
Im Rahmen der vorliegenden Arbeit wurden insgesamt vier erwachsene Menschen mit Down-
Syndrom zur Thematik Pränataldiagnostik befragt. Davon nahmen eine Frau und zwei
Männer62 an den Gesprächen in der Fokusgruppe teil. Eine Frau war ausschließlich zu
Gesprächen im Einzelsetting bereit. Die Altersspanne der befragten Personen bewegte sich zu
Beginn des Forschungsprozesses zwischen 25 und 43 Jahren. Wie bereits in der Einleitung
dieser Arbeit erwähnt, galten ein gewisses Mindestalter von 18 Jahren, die Möglichkeit zur
verbalen Kommunikation sowie die Fähigkeit zu einem informierten Einverständnis als
Einschlusskriterien zur Teilnahme von Menschen mit Down-Syndrom am Gespräch in der
Fokusgruppe bzw. im Einzelsetting. Der Untersuchungszeitraum erstreckte sich über zwei
Monate.
Die Rekrutierung der GesprächspartnerInnen wurde aus praktisch-organisatorischen Gründen
auf den Raum Wien beschränkt und erfolgte auf den nun nachstehenden Wegen: So wurde
telefonisch Kontakt aufgenommen mit einem Mitglied der Selbsthilfegruppe für Eltern von
Kindern mit Down-Syndrom ‚Down-Syndrom Österreich’. Eine Kontaktaufnahme erfolgte
auch mit der Selbstvertretergruppe ‚Gruppe ExAkt’63 der Lebenshilfe Wien. Auf
elektronischem Wege wurde weiters Kontakt aufgenommen mit einem persönlichen
Assistenten eines erwachsenen Menschen mit Down-Syndrom, der mir in meinen Belangen
62 Bemerkenswert ist an dieser Stelle, dass sich die zwei männlichen Teilnehmer vom Sport kennen. Das
stellte sich im Rahmen des ersten Aufeinandertreffens der GruppenteilnehmerInnen heraus.
63 Die Selbstvertretergruppe ‚Gruppe ExAkt’ sieht ihre Hauptaufgabe darin, die Anliegen von Menschen mit
Behinderung überwiegend in Form von Öffentlichkeitsarbeit bekannt zu machen.
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weiterhalf. Zudem vermittelten mir Personen aus meinem Bekanntenkreis Kontakte zu Eltern
von Kindern mit Down-Syndrom bzw. unmittelbar zu Menschen mit Down-Syndrom. Mit
den jeweiligen Eltern bzw. mit den jeweiligen potenziellen GesprächspartnerInnen nahm ich
in der Folge direkten telefonischen Kontakt auf. Eine Kontaktaufnahme erfolgte unmittelbar
mit einer Frau aus meinem Bekanntenkreis mit einem Kind mit Down-Syndrom. Zu erwähnen
sei, dass alle (potenziellen) GesprächsteilnehmerInnen mir im Voraus nicht bekannt waren.
Die einzelnen potenziellen GesprächspartnerInnen wurden – im Sinne einer ethisch
verantwortbaren Forschung – in einem persönlichen Gespräch und/oder in Form eines
Informationsblattes (siehe Anhang I), verfasst in Leichter Sprache64, ausführlich über die
inhaltliche Thematik, die Methode und die Zielsetzung des Forschungsvorhabens in Kenntnis
gesetzt. Ebenso wurden sie hinreichend über die Freiwilligkeit der Teilnahme, über die
Gewährleistung der Anonymisierung der Daten und den vertraulichen Umgang mit den auf
Tonband aufgezeichneten Daten sowie über ihre Rechte als TeilnehmerInnen am
Forschungsvorhaben informiert. Zu einem späteren Zeitpunkt wurde sichergestellt, dass mein
Vorhaben von den jeweiligen Personen auch verstanden wurde. Damit die jeweiligen
potenziellen TeilnehmerInnen zu einer für sie tragbaren Entscheidung für oder wider die
Teilnahme am Forschungsvorhaben gelangen konnten, schien es bedeutsam, ihnen
ausreichend Zeit zum Überlegen zu lassen. Desgleichen erhielten Eltern sowie Angehörige
potenzieller GesprächspartnerInnen ein Informationsblatt (siehe Anhang II).
Als vorläufiges Resultat ergaben sich fünf Zusagen für die Teilnahme am
Forschungsvorhaben: Eine Person war auf ihren sowie auf ausdrücklichen Wunsch65 ihrer
Mutter ausschließlich für Gespräche im Einzelsetting bereit. Demzufolge wurde das
Forschungsvorhaben an diesen speziellen Wunsch adaptiert66. Vier weitere Personen waren
für Gespräche in der Fokusgruppe bereit. Nennenswert ist an dieser Stelle, dass zwei
Fokusgruppen-TeilnehmerInnen zwei Tage bzw. einen Tag vor dem geplanten ersten Treffen
64 Das Konzept Leichte Sprache gebraucht, wie schon der Name besagt, eine – nach bestimmten Richtlinien
orientierte – einfache und verständliche sprachliche Ausdrucksweise, um insbesondere Menschen mit
Behinderung schwer verständliche Texte, Bücher, Informationen etc. zugänglich zu machen. Durch den
Gebrauch von Leichter Sprache können Barrieren, mit denen Menschen mit Behinderung in ihrem
Lebensalltag immer wieder konfrontiert werden, ein Stück weit abgebaut werden.
65 Es wurde unter anderem folgende Begründung im Hinblick auf eine Teilnahme am Forschungsvorhaben
ausschließlich im Rahmen eines Einzelsettings angeführt: Die Gesprächspartnerin fühlt sich in den privaten
Räumlichkeiten besonders wohl. Nach Arbeitsschluss möchte sie daher keinen anderen Ort aufsuchen als ihr
Zuhause.
66 Die Adaption erfolgte in Form eines biografischen Einzelinterviews, eines Einzelinformationsgespräches
zur Thematik Pränataldiagnostik durch Frau Mag. Voill sowie zweier problemzentrierter Einzelinterviews
nach Witzel.
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in der Fokusgruppe aus rein privaten Gründen telefonisch abgesagt haben, sodass mit zwei67
verbleibenden GruppenteilnehmerInnen vorerst keine Fokusgruppe abgehalten werden
konnte. Folgende erläuternde Bemerkung wird an dieser Stelle eingeschoben: Wie bereits
mehrfach genannt, war ursprünglich intendiert, im Rahmen des ersten Treffens in der
Fokusgruppe – gleichsam als ‚Kennenlern- und Aufwärmphase’ – etwas über die
Lebensgeschichte der einzelnen Fokusgruppen-TeilnehmerInnen zu erfahren. Drei
ineinandergreifende Gründe veranlassten mich nun dazu, die Lebensgeschichte der einzelnen
GesprächspartnerInnen nicht im Rahmen des ersten Treffens in der Fokusgruppe, sondern im
Rahmen von biografischen Einzelinterviews zu erfassen: Zwei Gründe können, wie eben
genannt, in den unvorhergesehenen kurzfristigen Absagen sowie in der daraus resultierenden
Tatsache, dass zwei Personen für eine Fokusgruppe nicht ausreichen, gesehen werden. Ein
dritter Grund waren die bereits fixierten und (aufgrund zeitlich begrenzter Ressourcen der
GesprächspartnerInnen) nicht verschiebbaren Termine. Es konnte allerdings eine weitere
Person rekrutiert werden, die zu einer Teilnahme an der Fokusgruppe gerne bereit war und
somit ein Zustandekommen der Fokusgruppe ermöglichte. Wie bereits erwähnt, nahmen
letzten Endes vier erwachsene Menschen mit Down-Syndrom am Forschungsvorhaben teil.
Wurde soeben eine detaillierte Ausführung zur Rekrutierung der GesprächspartnerInnen und
damit verbundene Herausforderungen sowie unerlässliche Adaptionen an die Umstände
gegeben, so ist damit die Schaffung und Gewährleistung einer größtmöglichen Transparenz
hinsichtlich meiner Vorgehensweise intendiert. Vermag meine Vorgehensweise aufgrund der
gegebenen Umstände ferner ein wenig komplex und möglicherweise auch verworren
erscheinen, so soll damit Folgendes aufgezeigt werden: Im Rahmen von qualitativer
Forschung muss von einer Eins-zu-eins-Umsetzung des Vorhabens Abstand genommen
werden, zumal forschende und beforschte Personen in einem keineswegs starren, sondern
vielmehr interaktiven und offenen Prozess stehen. Es soll damit auch aufgezeigt werden, dass
demzufolge unvorhergesehene Situationen eintreten können, die seitens der ForscherInnen
Flexibilität verlangen. Von Flexibilität, als ein wesentliches Grundprinzip in der qualitativen
Forschung, schreibt etwa Lamnek (2010, 25): „Die empirische Forschung muss im gesamten
Forschungsprozess flexibel auf die Situation und die Relation zwischen Forscher und
67 Im Rahmen der vorliegenden Arbeit wird von folgender Definition von Gruppe ausgegangen: Von einer
Gruppe, als besondere Form eines sozialen Gefüges, ist dann die Rede, wenn mindestens drei Personen
(Triade) miteinander in Verbindung treten (vgl. Finger-Trescher 1994, 94). Diese Definition ist allerdings in
der wissenschaftlichen Literatur umstritten, da etwa auch zwei Personen (Dyade) bereits als Gruppe
angesehen werden (vgl. Sader 2002, 39). Die Forscherin der vorliegenden Arbeit betrachtet sich
unabdingbar als Teil der Gruppe, bezieht allerdings die Mindestanzahl von drei Personen ausschließlich auf
die GruppenteilnehmerInnen.
193
Beforschten (auch im Instrumentarium) reagieren, sich an veränderte Bedingungen und
Konstellationen anpassen.“
Nach dieser erläuternden Bemerkung beziehen sich die Ausführungen zur konkreten
Durchführung des Forschungsvorhabens in weiterer Folge nun ausschließlich auf all jene
(vier) GesprächspartnerInnen, welche schlussendlich am Forschungsvorhaben teilnahmen.
Wesentliche ethische Aspekte, die insbesondere in der qualitativen Forschung mit Menschen
mit (geistiger) Behinderung im deutschsprachigen Raum bislang eine weitgehend inferiore
Stellung einnehmen (vgl. Buchner 2008), sollen im Rahmen dieser Forschungsarbeit
angemessene Berücksichtigung finden.
Um dem Anspruch einer ethisch verantwortbaren Forschung bestmöglich gerecht zu werden,
wurde gleichsam als oberste Priorität während des gesamten Forschungsprozesses darauf
geachtet, den Teilnehmenden durch diese Forschungsarbeit in keiner Weise Schaden
zuzufügen.
Wie zuvor erwähnt, wurden den potenziellen GesprächspartnerInnen in Form eines
Informationsblattes wesentliche Auskünfte hinsichtlich meines Vorhabens erteilt.
Auch wurde versucht, im Rahmen persönlicher Gespräche mit den jeweiligen potenziellen
GesprächspartnerInnen eine vertrauensvolle Beziehung herzustellen. Dabei erfolgte eine
Orientierung an den Ausführungen von Booth und Booth (1994). Ein erstes Kennenlernen
fand bei einem Teilnehmer im Beisein seiner Mutter in einem Café und bei den drei weiteren
TeilnehmerInnen ohne Beisein anderer Personen in der Privatwohnung der Eltern bzw. in der
eigenen Privatwohnung statt. Da es sich bei den befragten Personen um erwachsene
Menschen handelt, wurde im Rahmen des Kennenlernens die Sie-Form verwendet. Allerdings
wurde nachgefragt, welche Anredeform sie präferieren. Zwei GesprächspartnerInnen äußerten
Gleichgültigkeit hinsichtlich der Anredeform, zwei GesprächspartnerInnen wünschten die
Du-Form. Mit Einverständnis aller befragten Personen wurde die Verwendung der Du-Form
gewählt.
Das informierte Einverständnis (informed consent) (siehe Anhang III) aller TeilnehmerInnen
der Fokusgruppe bzw. der Teilnehmerin im Einzelsetting wurde in schriftlicher Form
eingeholt. In dieser Einverständniserklärung wurden die Teilnehmenden nochmals in groben
Zügen auf wesentliche Aspekte des Forschungsvorhabens hingewiesen. Da das Einholen
dieses Einverständnisses „keine einmalige Handlung“ (Buchner 2008, 517) bleiben soll,
wurde es im Zuge der jeweiligen Treffen wiederholt.
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Auf das Wohlergehen der TeilnehmerInnen wurde vor, während und nach der einzelnen
Treffen in der Fokusgruppe geachtet, da die angesprochenen heiklen Themen bei den
TeilnehmerInnen in emotionaler Hinsicht etwas in Gang setzen können bzw. Stresssituationen
hervorrufen können. Eine hohe Sensibilität von Seiten der Forscherin im Umgang mit dieser
heiklen Thematik war dabei unerlässlich.
Die Terminvereinbarung für die jeweiligen Treffen erfolgte telefonisch mit den jeweiligen
GesprächspartnerInnen selbst und/oder mit ihren Eltern. Die Terminfindung für die drei
Fokusgruppentreffen gestaltete sich in der Regel aufgrund der zumeist zeitlich begrenzten
Ressourcen der jeweiligen GesprächspartnerInnen als schwierig. Im Hinblick auf die
Festlegung des Ortes der Treffen in der Fokusgruppe wurde dem Vorschlag, Räumlichkeiten
der Universität Wien in Erwägung zu ziehen, sowohl von den befragten Personen als auch
von den Eltern mit großer Begeisterung zugestimmt. Lediglich eine befragte Person verspürte
anfangs leichtes Unbehangen, das schon bald durch Neugierde abgelöst wurde.
Im Rahmen der vorliegenden Arbeit gliedert sich die Erhebung des Datenmaterials in drei
Phasen: In der ersten Phase wurden, wie bereits mehrfach erwähnt, mit den jeweiligen
Personen biografische Einzelinterviews geführt. Zu Beginn der biografischen Interviews
wurde das informierte Einverständnis eingeholt. Ebenso wurde nochmals unter anderem auf
die Zielsetzung des Forschungsvorhabens, die Freiwilligkeit der Teilnahme, auf die
Aufzeichnung des Gesprächs auf Tonband sowie auf die Anonymisierung und vertrauliche
Behandlung der Daten hingewiesen. Ferner wurden von mir anhand eines Kurzfragebogens
(siehe Anhang IV) die wichtigsten Sozialdaten der jeweiligen GesprächspartnerInnen
erhoben. Diese Daten wurden zum Teil in die Auswertung miteinbezogen. Drei der vier
biografischen Interviews wurden in der Wohnung der jeweiligen GesprächspartnerInnen,
eines der vier Interviews wurde in den Räumlichkeiten der Universität Wien68 geführt. Die
Dauer der biografischen Interviews bewegte sich in etwa zwischen 30 und 50 Minuten. Die
Interviews erfolgten ohne die Anwesenheit Dritter in einer durchgängig angenehmen
Atmosphäre ohne jegliche nennenswerte Störung. Nach den Interviews äußerten nahezu alle
befragten Personen den Wunsch, die Tonbandaufnahme anhören zu dürfen. Alle der
Befragten verschafften sich – mit großem Enthusiasmus und auch Zufriedenheit über das
Gesprochene – einen ersten Eindruck von dieser Aufnahme. Die biografischen Interviews
68 Angemerkt sei wie folgt: Der Gesprächspartner wurde von mir von einem zuvor telefonisch vereinbarten Ort
abgeholt, zur Universität begleitet und nach Ende des biografischen Interviews zur U-Bahn gebracht.
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wurden ebenso nach bestimmten Transkriptionsregeln (vgl. Kapitel 4.4) transkribiert und teils
in die Auswertung integriert.
In einer zweiten Phase hat Frau Mag. Edeltraud Voill – gleichsam als Basis69 für weitere
Gespräche – sowohl in der Gruppe als auch im Einzelsetting auf behutsame Weise
grundlegende Informationen über Pränataldiagnostik gegeben. Die Forscherin war bei diesen
zwei Informationsgesprächen anwesend. Sie hat während dieser Gespräche insbesondere auf
ein mögliches beobachtbares Verhalten (Mimik, Gestik, sprachliche Äußerungen etc.) der
Teilnehmenden in der Gruppe bzw. der Teilnehmerin im Einzelsetting geachtet. Das
Informationsgespräch in der Gruppe fand in den Räumlichkeiten der Universität Wien statt
und im Einzelsetting in der Privatwohnung der Gesprächspartnerin. Die Dauer des
Informationsgespräches in der Gruppe betrug in etwa zwei Stunden und im Einzelsetting in
etwa 40 Minuten. Auch diese Gespräche wurden – unter Einverständnis der
GesprächspartnerInnen – auf Tonband aufgezeichnet, transkribiert und unter Anonymisierung
der Daten in der Auswertung berücksichtigt. Zudem wurden im Kontext dieses Treffens in der
Gruppe unter anderem gemeinsam relevante Gruppenregeln als Richtschnur für eine
konstruktive sowie respektvolle Zusammenarbeit erarbeitet.
Die dritte Phase besteht in einer inhaltlichen Anknüpfung an das vorangegangene
Informationsgespräch mit Frau Mag. Voill sowie in einer schrittweisen Annäherung an das
dieser Diplomarbeit zugrunde liegende Erkenntnisinteresse – gleichsam von einer sachlich-
thematischen Ebene hin zur persönlichen Ebene. Sowohl in der Fokusgruppe als auch im
Einzelsetting wurde abermals das informierte Einverständnis eingeholt. Zudem wurde
wiederholt auf die Zielsetzung meiner Arbeit, auf die Freiwilligkeit der Teilnahme, auf die
Rechte als TeilnehmerIn, die Tonbandaufnahme sowie auf die Anonymisierung der Daten
aufmerksam gemacht.
Die Treffen in der Fokusgruppe (dritte Phase) fanden insgesamt drei Mal jeweils in den
Räumlichkeiten der Universität Wien70 statt. Die Dauer der einzelnen Treffen belief sich in
etwa auf zwei Stunden. Kurze Pausen, in denen eine kleine Stärkung zu sich genommen
werden konnte, waren in diesen zwei Stunden inkludiert.
69 Wie bereits in der Einleitung der vorliegenden Arbeit angemerkt wurde, kann ein vorhandenes Wissen der
GesprächspartnerInnen zur Thematik Pränataldiagnostik nicht von vornherein als gegeben angenommen
werden. Um jedoch mit den am Forschungsvorhaben beteiligten vier Teilnehmenden über
Pränataldiagnostik ins Gespräch kommen zu können, ist ein solches Wissen unerlässlich. Aus diesem Grund
erfolgte in der zweiten Phase der Datenerhebung eine Art Einführung in die genannte Thematik.
70 Auch hier sei angemerkt, dass die meisten GesprächspartnerInnen in der Regel zu dem vereinbarten
Treffpunkt entweder von anderen Personen begleitet oder von mir von der U-Bahn abgeholt wurden. Nach
Ende der Fokusgruppentreffen wurden die GesprächspartnerInnen meist wieder von mir zur U-Bahn
gebracht. Ein Gesprächspartner kam und ging beim letzten Treffen in der Fokusgruppe alleine.
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Die Treffen im Einzelsetting (dritte Phase), also im Rahmen von problemzentrierten
Einzelinterviews nach Witzel, fanden zwei Mal bei der Gesprächspartnerin zuhause statt. Pro
Treffen betrug die Dauer der Einzelinterviews in etwa 50 Minuten.
Sowohl in der Fokusgruppe als auch im Einzelsetting sei auf die hohe
Aufmerksamkeitsspanne hingewiesen, die allerdings gegen Ende jeweils etwas abnahm.
Um einen würdigen Abschluss der mehrmaligen Treffen zu schaffen, erhielten alle
Teilnehmenden ein kleines Dankeschön für jegliche Mühen, die sie auf sich genommen
haben.
Das Verfassen von Memos erfolgte unmittelbar nach den einzelnen Fokusgruppentreffen bzw.
Treffen im Einzelsetting. In diesen Memos wurden, ohne dabei der sprachlichen
Formulierung Beachtung zu schenken, alle aufkommenden Gedanken, unmittelbare
Eindrücke, Emotionen etc. festgehalten.
Im Rahmen der problemzentrierten Einzelinterviews wurde nach Ende der jeweiligen
Interviews ein Postskript angefertigt, in dem persönliche Eindrücke, Anmerkungen und
Besonderheiten zur Interviewsituation sowie zur Interviewführung verschriftlicht wurden.
Dadurch eröffnete sich die Möglichkeit, aufkommende Gedanken und Fragen in die weiteren
Interviews einfließen zu lassen.
Im Anschluss an die einzelnen Treffen wurden zudem die Gespräche in der Fokusgruppe bzw.
im Einzelsetting nach den in Kapitel 4.4 verwiesenen Regeln transkribiert.
Angemerkt sei hierorts Folgendes: Da die verfassten Memos, Postskripte und Transkripte
sensible Daten zu den einzelnen Gruppentreffen bzw. Einzelinterviews enthalten, werden sie
aus Datenschutzgründen nicht in den Anhang der vorliegenden Diplomarbeit aufgenommen.
Das gewonnene Datenmaterial wurde ferner auf Basis der Grounded Theory in der
konstruktivistischen Weiterführung nach Charmaz bearbeitet. Dabei wurden die gesamten
Transkripte der jeweiligen Treffen im Sinne des initial codings Zeile für Zeile auf deren
semantischen Gehalt der Aussagen der GesprächspartnerInnen untersucht. Die Bedeutungen
sowie auch mögliche Deutungen der Aussagen der GesprächspartnerInnen werden in nahezu
jeder Zeile notiert. Die nachstehende Tabelle wird an dieser Stelle bloß exemplarisch
angeführt, um einen kleinen Einblick in die Vorgehensweise des initial codings zu geben:
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I: Und was könnte den schwangeren Frauen
zum Beispiel auch Angst machen, wenn sie
dann so eine Untersuchung machen lassen? (I
zeigt das Bild mit der Amniozentese.) Was
könnte ihnen dann Angst machen?
K: Na ja dann, ich glaube, die haben sie
sicher (unv.) Angst, wenn das dabei ist.
I: Bitte?
K: Wenn die Spritze dabei ist wegen Wasser.
I: Ja genau. Was könnte da Angst machen?
K: Sie glauben dann wahrscheinlich, wenn
man die Nadel hinein sticht, dass das das
Baby verletzt. (…)
A: Das ist genauso auch wie es im Buch
drinnen ist. Da sieht man es genauso.
K: Ich würde, wenn die Frau schwanger ist,
keine Spritze geben, weil sonst wird das
Kind irgendwie verletzt… (…)
K: …oder gestorben ist. Das würde ich
überhaupt nicht raten, weil sonst kann das
Baby nicht leben. Und weil das Baby lebt,
muss es irgendwann rauskommen, dass die
Frau halt die Mutter ist, ich der Vater. Kann
man auch so sagen. Dass das Kind dann am
Arm liegt, und es auch frei gibt und das
Ganze.
Frauen haben Angst bei Amniozentese.
Angst vor Nadel bei Amniozentese.
Frauen könnten Angst davor haben, dass
das Kind bei Amniozentese verletzt wird.
A verweist auf das von ihr mitgebrachte
Buch, in dem auch eine Abbildung einer
Amniozentese zu sehen ist.
K würde bei der Frau (am Bild) keine
Amniozentese machen lassen aufgrund von
Angst vor Verletzung…
…bzw. vor Tod des Kindes.
Abraten von Amniozentese mit Begründung:
„… weil sonst kann das Baby nicht leben.“
Natürlicher Vorgang: ungeborenes Baby lebt
im Bauch. Wenn die Zeit ‚reif’ ist, kommt es
zur Welt. Bezug zur eigenen potenziellen
Vaterschaft und eigenen Plänen (Kind zu
Pflegeeltern).
Tabelle 1: Initial coding – erstes Fokusgruppentreffen (FG 1), FG 1, Zl. 500-517
Erste Kodes wurden erarbeitet, auch in vivo codes wurden herangezogen. Die Daten wurden
kontinuierlich miteinander verglichen. Anschließend wurden im Sinne des focused codings
die einzelnen Aussagen auf ihren Zusammenhang untersucht und die Adäquatheit bzw.
Qualität der entwickelten Kodes geprüft. Dabei wurde sowohl auf Aussagen einzelner
befragter Personen als auch auf Zusammenhänge zwischen den befragten Personen Bezug
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genommen. Die folgende Tabelle soll ebenso – bloß exemplarisch – einen kleinen Einblick in
die Vorgehensweise des focused codings gewähren:
I: Und was könnte den schwangeren Frauen
zum Beispiel auch Angst machen, wenn sie
dann so eine Untersuchung machen lassen? (I
zeigt das Bild mit der Amniozentese.) Was
könnte ihnen dann Angst machen?
K: Na ja dann, ich glaube, die haben sie
sicher (unv.) Angst, wenn das dabei ist.
I: Bitte?
K: Wenn die Spritze dabei ist wegen Wasser.
I: Ja genau. Was könnte da Angst machen?
K: Sie glauben dann wahrscheinlich, wenn
man die Nadel hinein sticht, dass das das
Baby verletzt. (…)
A: Das ist genauso auch wie es im Buch
drinnen ist. Da sieht man es genauso.
K: Ich würde, wenn die Frau schwanger ist,
keine Spritze geben, weil sonst wird das
Kind irgendwie verletzt… (…)
K: …oder gestorben ist. Das würde ich
überhaupt nicht raten, weil sonst kann das
Baby nicht leben. Und weil das Baby lebt,
muss es irgendwann rauskommen, dass die
Frau halt die Mutter ist, ich der Vater. Kann
man auch so sagen. Dass das Kind dann am
Arm liegt, und es auch frei gibt und das
Ganze.
Angst bei Amniozentese.
Angst vor Nadel bei Amniozentese.
Angst vor Verletzung des Kindes bei
Amniozentese.
A verweist auf das von ihr mitgebrachte
Buch, in dem auch eine Abbildung einer
Amniozentese zu sehen ist.
K würde bei der Frau (am Bild) keine
Amniozentese machen aufgrund von
Angst vor Verletzung…
…bzw. vor Tod des Kindes.
Abraten von Amniozentese mit
Begründung: „…weil sonst kann das Baby
nicht leben.“ sterben ≠ leben; Leben(-
lassen) des Kindes um jeden Preis!?
Natürlicher – für K selbstverständlicher –
Vorgang: ungeborenes Baby lebt (wächst)
im Bauch; wenn seine Zeit ‚reif’ ist, kommt
es zur Welt. Frau = Mutter; K = Vater;
Vater-Mutter-Kind-Assoziation (implizit
auch Wunschvorstellung von K?); „Kann
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man auch so sagen.“ → gilt sowohl für 
Eltern im Allgemeinen als auch für K als
potenzieller Elternteil im Besonderen.
Neugeborenes Kind am Arm halten =
fürsorgliches, verantwortungsbewusstes
Handeln; Bezug zur eigenen potenziellen
Vaterschaft und eigenen Plänen (Freigabe
des Kind zur Adoption bzw. zu
Pflegeeltern).
Tabelle 2: Focused coding – erstes Fokusgruppentreffen, FG 1, Zl. 500-517
Ebenso wurden die verfassten Memos herangezogen, um Vergleiche mit dem Datenmaterial
anzustellen und gegebenenfalls Ergänzungen oder Korrekturen vorzunehmen. Das beständige
Vergleichen der Kodes mit dem Datenmaterial war ein integraler Bestandteil der
Kategoriebildung. In weiterer Folge wurden die entwickelten Kategorien sowie die daraus
resultierende Entwicklung theoretischer Annahmen anhand von illustrierenden
Gesprächspassagen gefestigt, um diesbezüglich die Adäquatheit sowie Authentizität
sicherzustellen (vgl. Kapitel 5).
4.7 Kritische Reflexion der Vorgehensweise
In diesem Kapitel werden nun knapp einige kritisch reflektierte Überlegungen zum
methodischen Vorgehen angestellt, um nicht nur Gelungenes hinsichtlich der Vorgehensweise
der Forscherin, sondern insbesondere auch Grenzen, an welche die Forscherin gestoßen ist,
darzulegen.
Die Befragung zur Sichtweise von vier erwachsenen Menschen mit Down-Syndrom zur
Thematik rund um Pränataldiagnostik im Rahmen von Fokusgruppen bzw. eines
Einzelsettings wurde – wie bereits begründet – als qualitative Untersuchung angelegt. An
dieser Stelle sei betont, dass aufgrund der geringen Größe der Untersuchungspopulation kein
Anspruch erhoben werden kann und soll, ein repräsentatives und generalisierbares
Meinungsbild darzulegen. Wenn Fokusgruppen, problemzentrierten Interviews wie auch
anderen qualitativen Forschungsmethoden in der Regel angelastet wird, „dass sie nicht
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repräsentativ sind, verkennt dies den Wert einer Studie, die methodisch und theoretisch eine
verlässliche Auskunft gibt über real bestehende Phänomene der sozialen Wirklichkeit, das auf
Grund dieser qualitativen Studie betrachtet, verstanden und diskutiert werden kann“ (Fuhs
2007, 64). Demnach können in der vorliegenden qualitativen Untersuchung – trotz kleiner
Untersuchungspopulation – anhand erzielter Ergebnisse gewisse Tendenzen und Muster
deduziert werden.
Insgesamt erwies sich das Führen von problemzentrierten Interviews nach Witzel (2000) im
Rahmen des Einzelsettings als geeignet, da es durch seine Leitfadenorientierung einen klar
eingegrenzten Themenbereich zum Gegenstand hatte und gleichzeitig der Gesprächspartnerin
den nötigen Freiraum zur Explikation gewährte.
Insgesamt erwies sich auch der Einsatz der Fokusgruppe als geeignete Methode, um einen
guten Einblick in die subjektive Sichtweise der GruppenteilnehmerInnen zur
Pränataldiagnostik zu erhalten. Die Vorteile des Einsatzes von Fokusgruppen bei Menschen
mit (geistiger) Behinderung, welche in Kapitel 4.3.2.3 dargelegt wurden, bewahrheiteten sich
im Rahmen meiner Untersuchung. Der überwiegend positiv zu bewertende Einsatz von
Hilfsmitteln wurde bereits in Kapitel 4.3.4 reflektiert. Einen Nachteil des Einsatzes von
Fokusgruppen mit einer geringen Anzahl an TeilnehmerInnen – er wurde bereits in der
Fachliteratur als solcher ausgemacht (vgl. Kühn/Koschel 2011, 279) – sehe ich im Kontext
der vorliegenden Arbeit etwa darin, dass einzelne Charaktere den Gruppenprozess wesentlich
dominierten, sodass ruhigere Charaktere teils kaum zu Wort kamen. Das ist nun keine
außergewöhnliche Erkenntnis und kommt – unabhängig davon, ob Gruppengespräche mit
TeilnehmerInnen mit oder ohne Behinderung geführt werden – in jedweden
Gruppenkonstellationen vor. Dennoch gilt es an dieser Stelle den Nachteil im Kontext eigener
Erfahrungen zu reflektieren: Trotz erhöhter Aufmerksamkeit für ein ausgewogenes Verhältnis
der Beteiligung aller TeilnehmerInnen am Gespräch ist es mir nicht immer gelungen
insbesondere eine ruhigere Person in das Gespräch zu involvieren.
Zum Datenerhebungsprozess sei kritisch angemerkt, dass zwischen dem Treffen der Gruppe
zum Informationsgespräch mit Frau Mag. Voill und dem ersten Treffen in der Fokusgruppe
einige Wochen verstrichen sind. Dafür liegen unterschiedliche Gründe vor (z.B. Ferien,
Verreisen eines Gruppenteilnehmers, zeitlich begrenzte Ressourcen der
GruppenteilnehmerInnen). Bei der Durchführung von Fokusgruppen mit Menschen mit
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(geistiger) Behinderung ist meiner Erfahrung zufolge ein solch großer Zeitabstand zwischen
den jeweiligen Treffen – wenn möglich – zu vermeiden, da wesentliche Inhalte in
Vergessenheit geraten können und es demnach beim darauffolgenden Treffen eines (zeit-
)intensiveren Wiederholens der Inhalte bedarf.
Die eingehende Auseinandersetzung mit der Thematik Pränataldiagnostik löste insbesondere
bei drei der am Forschungsvorhaben beteiligten GesprächspartnerInnen – während und auch
zwischen der einzelnen Treffen – eine ebenso eingehende Auseinandersetzung mit
Schwangerschaften im Allgemeinen und potenziellen eigenen Schwangerschaften und einen
außerordentlich großen Kinderwunsch im Besonderen aus. Auch wurde im Zuge der
Informationsgespräche in der Gruppe, der Gespräche in der Fokusgruppe bzw. im
Einzelsetting zur Thematik Pränataldiagnostik der Wissens- und Gesprächsdrang über
Sexualität, Verhütung, Elternschaft und Kindererziehung evident.
Die GesprächspartnerInnen mussten mehrmals darauf aufmerksam gemacht werden, dass
nicht schwangere Frauen mit Behinderung, sondern schwangere Frauen ohne Behinderung im
Mittelpunkt der Gespräche stehen, welche sich etwa mit einer pränatalen Diagnose Down-
Syndrom konfrontiert sehen. Zudem musste die Forscherin des Öfteren darauf hinweisen,
dass die eigene potenzielle Schwangerschaft nur bedingt im Fokus der Gespräche steht.
Teilweise kreisten die Gedanken der Teilnehmenden so stark um diese genannten Themen,
dass sich die Forscherin oftmals gezwungen sah, sie von den abschweifenden Gedanken etwa
über Sexualität oder potenzielle eigene Schwangerschaften wegzubringen und zur
eigentlichen Thematik zurückzuführen. Die Gedanken zu diesen Themen lenkten maßgeblich
von der Beantwortung der Fragen ab, welche die Forscherin an die GesprächspartnerInnen
gerichtet hatte. Zwar war sich die Forscherin im Vorfeld der Treffen über eine mögliche
Auseinandersetzung mit diesen Themen bewusst, mit dieser Intensität hatte sie allerdings
nicht gerechnet.
Durch den Einsatz von Fokusgruppen bzw. durch das Führen von problemzentrierten
Interviews im Einzelsetting konnten die subjektiven Sichtweisen zu vielen unterschiedlichen
Gesichtspunkten hinsichtlich der überaus heiklen Thematik Pränataldiagnostik (z.B. über
verschiedene vorgeburtliche Untersuchungsmethoden und die mit ihr verbundenen Chancen
und Risiken, zu fällende Entscheidungen bei pränataler Diagnose Down-Syndrom, PND im
Rahmen potenzieller eigener Schwangerschaft/Vaterschaft, PND als Kränkungspotenzial)
erhoben werden. Es muss jedoch betont werden, dass die vorliegende Untersuchung nicht
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zwangsläufig eine Erörterung aller thematisch relevanten Gesichtspunkte gewährleistet. Trotz
allen methodischen Aufwands konnten nicht alle Subfragen zufriedenstellend beantwortet
werden. So bleibt eine offene Frage, inwiefern meine GesprächspartnerInnen die
pränataldiagnostische Praxis tatsächlich als diskriminierend erleben. Zwar konnten alle
GesprächspartnerInnen den semantischen Gehalt des Begriffes Diskriminierung fassen, im
Kontext von Pränataldiagnostik schien der Begriff jedoch zu abstrakt71. Auch die von mir
vorab formulierten und in der konkreten Situation gestellten Alternativfragen erzielten ihren
Nutzen nicht. Ein tieferes Erforschen konnte im Rahmen dieser Arbeit bedauerlicher Weise
nicht realisiert werden. Dies kann nun auf bloß spekulative Annahmen wie etwa die sinkende
Konzentration und einsetzende Müdigkeit bei den GesprächspartnerInnen oder aber auch –
und wohl eher – auf meine mangelhafte Erfahrung beim Stellen von komplexen Fragen
zurückgeführt werden. Im Sinne einer Empfehlung für all jene ForscherInnen, welche eine
empirische Untersuchung mit Menschen mit (geistiger) Behinderung bereits planen oder
künftig in Erwägung ziehen, sei Folgendes angemerkt: Auch wenn in diesem Fall die
Alternativformulierungen nicht gefruchtet haben, lege ich dennoch insbesondere bei
abstrakten Fragen nahe, im Vorfeld noch mehr Alternativfragen zu formulieren, die dann in
der konkreten Situation dem/der ForscherIn zur Verfügung stünden. Kritisch sei demnach
festgehalten, dass es wohl im Vorfeld einer intensiveren Aufbereitung bedurft hätte, auf
welche Weise überaus komplexe und abstrakte Fragestellungen zu formulieren sind, sodass
sie von den GesprächspartnerInnen verstanden und angemessen beantwortet werden können.
Vermutlich hätte auch ein Pretest in Form eines Probedurchganges dieser defizitären
Beantwortung Abhilfe schaffen können. Von der Durchführung eines Pretests wurde unter
anderem aufgrund des geplanten umfassenden Aufbaus der vorliegenden Untersuchung (vier-
bis fünfmalige Treffen in der Gruppe bzw. im Einzelsetting inklusive eines
Informationsgespräches zur Thematik PND) sowie eines damit verbundenen hohen
Zeitaufwandes abgesehen. Nun kann die defizitäre Beantwortung dieser Frage jedoch weder
gänzlich meiner Arbeit noch meinen GesprächspartnerInnen angelastet werden. Sie muss
vielmehr als Ergebnis benannt werden, um damit regelrecht einen Anstoß auf weiterführende
empirische Studien zu geben (vgl. Kapitel 6). Das eigentliche Anliegen, für Menschen mit
Down-Syndrom gleichsam einen ‚Explikationsraum’ zu schaffen, in dem sie ihre subjektiven
71 Diesbezüglich sei angemerkt, dass ich – im Kontext der Befragung von Menschen mit geistiger
Behinderung – unter anderem nach Empfehlung von Hagen (2002) mit der folgenden Haltung in den
Forschungsprozess eingetreten bin: nämlich tendenziell von einer hohen Verstehenskompetenz meiner
GesprächspartnerInnen sowie von ihrer Fähigkeit, komplexe Sinnzusammenhänge zu verstehen, ausgehen
und ihnen demnach zunächst auch durchaus offene und komplexe Fragen stellen zu können.
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Sichtweisen zur pränatalen Diagnostik darlegen können, wurde mit dieser Arbeit aber
grundsätzlich erfüllt.
Die Methode der Grounded Theory in der konstruktivistischen Weiterentwicklung nach
Charmaz (2010) hat sich im Hinblick auf mein Forschungsinteresse als adäquat erwiesen.
Auch im Hinblick auf das angelegte Forschungsdesign hat sich das Verwobensein des
Prozesses von Datenerhebung und Datenanalyse – als ein charakteristisches Merkmal der
Grounded Theory – als zweckdienlich gezeigt. Positiv hervorzuheben sei an dieser Stelle auch
die offene und flexible Herangehensweise an das erhobene Datenmaterial.
Bilden nach dem Verständnis der Grounded Theory erst die erhobenen Daten die Basis für die
Generierung theoretischer Annahmen, so bedeutet dies keineswegs, dass eine „Suspendierung
des theoretischen Vorwissens, das der Forscher in den Kontakt mit dem Feld mitbringt“ (Flick
1995, 150; Hervorhebung i.O.), im Allgemeinen erforderlich ist. Im Besonderen gilt dies aber
„für den Umgang mit Hypothesen“ (ebd.). Die Gefahr besteht – das sei durchaus kritisch
angemerkt –, dass ForscherInnen durch die Auseinandersetzung mit dem Gegenstand der
Untersuchung bereits implizit Hypothesen entwickeln. So könnte nach Flick (ebd.;
Hervorhebung i.O.) „der Verzicht auf explizite Hypothesen … die Gefahr des Operierens mit
impliziten Hypothesen“ zur Folge habe[n], die an verschiedenen Stellen (z.B. bei der
Durchführung eines Interviews oder bei der Interpretation) mehr oder weniger reflektiert und
unkontrolliert ‚durchschlagen’.“ In diesem Bewusstsein habe ich mich in kritisch
reflektierender Weise während des gesamten Forschungsprozesses darum bemüht, der
bestehenden Gefahr einer expliziten wie impliziten Hypothesenbildung entgegenzusteuern.
Vereinzelt wird an der Auswertungsmethode der ‚klassischen’ Grounded Theory kritisiert,
dass aufgrund der Kategoriebildung – im Sinne einer methodisch gezielten ‚Zergliederung’
des Datenmaterials – die Subjektperspektive deutlich in den Hintergrund tritt (vgl. Baldus
2006, 72). Diese Ansicht kann hinsichtlich der im Rahmen dieser Arbeit herangezogenen
konstruktivistischen Grounded Theory nach Charmaz (2010) nicht geteilt werden: Zwar
wurde das erhobene Datenmaterial tatsächlich etwa Wort für Wort oder Zeile für Zeile
gleichsam ‚zergliedert’. Allerdings bestand das Ziel der Datenanalyse nicht darin, mittels
Kategoriebildung die subjektive Sichtweise in starre Schemata zu pressen und sie mit diesen
Schemata förmlich zu überdecken, sondern mittels Kategoriebildung subjektive Sichtweisen
zu (re-)konstruieren und sie damit sichtbarer und begreifbarer zu machen.
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Wird nun im anschließenden fünften Kapitel der vorliegenden Arbeit die subjektive (Re-
)Konstruktion der Forscherin hinsichtlich der subjektiven (Re-)Konstruktion der
FokusgruppenteilnehmerInnen bzw. der einzelnen befragten Person zum Thema
Pränataldiagnostik dargestellt, so wird dabei – darauf sei in aller Nachdrücklichkeit nochmals
hingewiesen – kein Anspruch auf Repräsentativität und Generalisierbarkeit erhoben.
5. Vorstellung der Forschungsergebnisse
Im folgenden Kapitel werden nun die zentralen Ergebnisse der durchgeführten empirischen
Untersuchung vorgestellt.
Um die individuellen Lebenskontexte der vier befragten GesprächspartnerInnen ein Stück
weit kennenzulernen, erfolgt zunächst eine Kurzbeschreibung der einzelnen Personen (Kapitel
5.1).
Im darauffolgenden Kapitel werden die Kategorien vorgestellt, welche auf Basis des in der
Erhebungsphase gewonnenen Datenmaterials entwickelt wurden (Kapitel 5.2). Die
herausgearbeiteten Kategorien beschreiben die wesentlichen Inhalte der – sowohl in der
Fokusgruppe als auch im Einzelsetting – erhobenen Daten. Einerseits wird bei der
Vorstellung der Kategorien in aller Ausführlichkeit auf zentrale Aussagen zur Thematik
Pränataldiagnostik Bezug genommen. Andererseits wird auch auf Aussagen eingegangen,
welche zwar von den GesprächspartnerInnen thematisiert wurden, aber für das Verständnis
der Bedeutung von Pränataldiagnostik eine vermeintlich nebensächliche Stellung einnehmen.
Um gleichsam den Bezug zum Datenmaterial herzustellen, die Argumentationen der
GesprächspartnerInnen nachvollziehbar zu machen und damit eine transparente
Vorgehensweise zu schaffen, werden in der Folge aus den transkribierten Gesprächen
stammende Zitate72 herangezogen. Teilweise erfolgt eine Mehrfachnennung einzelner Zitate,
um die verschiedenen Kategorien bestmöglich darzustellen.
Den Abschluss bildet die Diskussion wesentlicher Ergebnisse. Sie impliziert die
Beantwortung der in der Einleitung formulierten Fragestellung samt ihren Subfragen. Ebenso
72 Die ausgewählten Zitate werden anhand der Initialen der GesprächsteilnehmerInnen (AA, MF, KS, JE)
ausgewiesen. Zudem verweist die Abkürzung ‚I’ auf zitierte Aussagen der Moderatorin bzw. Interviewerin.
Die biografischen Interviews werden mit ‚BI’, das Informationsgespräch in der Gruppe mit ‚IG-G’ und im
Einzelsetting mit ‚IG-E’, die Gespräche in der Fokusgruppe mit ‚FG’ und die problemzentrierten Interviews
mit ‚PZI’ abgekürzt. Da mehrere Fokusgruppentreffen bzw. Einzelinterviews stattgefunden haben, werden
dementsprechend natürliche Zahlen hinzugefügt. Zudem werden die Zitate mit Zeilennummern versehen.
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werden wesentliche Ergebnisse gegebenenfalls mit dem theoretischen Teil der vorliegenden
Arbeit in Bezug gesetzt (Kapitel 5.3).
5.1 Vorstellung der GesprächspartnerInnen
Bevor nun die Ergebnisse der durchgeführten empirischen Untersuchung dargestellt werden,
erfolgt in diesem Unterkapitel eine knappe Vorstellung der vier GesprächspartnerInnen, um
dem/der LeserIn einen kleinen Einblick in die individuellen und somit einzigartigen
Lebenskontexte zu geben. Erwähnenswert sei an dieser Stelle, dass die Namen aller
TeilnehmerInnen in den jeweiligen Transkripten aus Datenschutzgründen anonymisiert
wurden. Auch wurden jegliche weitere Namen- und Ortsangaben namentlich geändert und
Arbeitsstellen bleiben namentlich unerwähnt, um keine Rückschlüsse auf die Identität der
befragten Personen ziehen zu können. Die Kurzbeschreibung der einzelnen Personen erfolgt
nun auf Basis persönlicher (Kennenlern-)Gespräche bzw. auf Basis der biografischen
Einzelinterviews. Jede der vier Kurzbeschreibungen beinhaltet nun allgemeine Angaben zur
Person (Alter, Tätigkeit, Wohnsituation, Hobbys), Erwähnenswertes (Bezugnahme auf das
biografische Einzelinterview, Stellenwert der Familie, zentrale Bezugspersonen, Wünsche
etc.) und Angabe zum möglichen Vorwissen über Pränataldiagnostik bzw. zu damit
verbundenen Vorstellungen.
5.1.1 Anna Ahrens
Allgemeine Angaben zur Person: Anna Ahrens ist 43 Jahre alt. Ihre Tätigkeit in einer
Werkstätte für Menschen mit Behinderung bereitet Frau Ahrens Freude. Sie wohnt in einer
eigenen Wohnung. Frau Ahrens erwähnt, dass sie noch selbstständiger geworden ist, seitdem
sie ihre eigene Wohnung hat. Ihre Mutter, die nebenan wohnt, sieht regelmäßig nach dem
Rechten. Anna Ahrens hat viele Hobbys und ist in ihrer Freizeit sehr gerne mit ihrem
Verlobten und mit Freunden unterwegs. Sie zeichnet sich unter anderem durch ihre
Gewissenhaftigkeit aus. Sie ist eine sehr lebensfrohe Person. Traurigkeit und Streit mag sie
nicht gerne, vielmehr mag sie es, wenn sie zum Lachen gebracht wird: „Traurig ist nicht
schön, aber Lachen oder Späße kann man machen“ (AA, BI, Zl. 539).
Erwähnenswertes: Anna Ahrens hat bislang noch keinerlei Erfahrung mit Interviews
gemacht. Zu Beginn des biografischen Interviews ist sie sichtlich nervös. Ihr Blick fällt häufig
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auf das Diktiergerät. Sie freut sich allerdings darüber, dass sie mir über ihr Leben erzählen
kann. Die anfängliche Nervosität legt sie im Laufe des Gesprächs rasch ab. Die eigene
Wohnung als vertraute Umgebung und Ort des Interviews erwies sich dabei gewiss als
Vorteil, um zusätzliche Verunsicherung zu vermeiden.
Die Beziehung zu ihrer Familie scheint eine sehr gute zu sein. Sie betont unter anderem, dass
ihre Mutter sie sehr lieb hat. Auch ihr Verlobter nimmt einen zentralen Stellenwert in ihrem
Leben ein.
An ihre Kindheit kann sie sich noch außerordentlich gut erinnern. Dazu fallen ihr viele
positive Ereignisse (Großvater als Beschützer bei Gewitter, Ausflüge mit der Großmutter) ein.
Der Tod ihrer Großeltern sowie ihres Vaters stellt für sie eine emotionale Belastung dar.
Darüber möchte sie nicht sprechen. Sie erzählt mir auch von unangenehmen Dingen, worüber
sie normalerweise nicht spricht. Was sie traurig macht und auch belastet: Sie erzählt von einer
Bekannten, deren Kind zu Pflegeeltern gegeben wurde. Auch erzählt sie, dass sie keine
Kinder bekommen kann. Hierfür führt sie verschiedenste Begründungen an, auf die hier nicht
eingegangen wird. Sie erzählt mir von ihren ganz persönlichen Wünschen (Besuch von
Computer- oder Englischkursen) und Träumen (ein weißes Hochzeitskleid).
Vorwissen über Pränataldiagnostik: Als ich Frau Ahrens gegen Ende des biografischen
Interviews die Frage stelle, ob sie schon einmal etwas über vorgeburtliche Untersuchungen
gehört hat, bejaht sie diese. Ich muss an dieser Stelle einräumen, dass mich diese Antwort
völlig überraschte. Frau Ahrens erzählt mir weiter, dass ihr das Thema vorgeburtliche
Untersuchungen aus dem Fernsehen und der Zeitung bekannt sei. Auf mein Nachfragen
kristallisiert sich allerdings heraus, dass sie damit die Geburt von Fünflingen assoziiert.
5.1.2 Martin Frühwirt
Allgemeine Angaben zur Person: Martin Frühwirt ist 33 Jahre alt und arbeitet ebenso in einer
Werkstätte für Menschen mit Behinderung in Wien. Wenn er nicht in der Arbeit ist, hält er
sich – seinen Erzählungen zufolge – meist zuhause auf. Er wohnt bei seiner Mutter, eine
eigene Wohnung ist angedacht. Der Wunsch nach einer eigenen Wohnung ist sehr groß. Um
nicht zu falschen Vorstellungen zu verleiten, Martin Frühwirt verbringe die meiste Zeit
zuhause, sei erwähnt, dass er viele gemeinsame Freizeitaktivitäten mit seiner Mutter, mit
seinen Geschwistern und auch mit seinen Freunden unternimmt. Herr Frühwirt nennt eine
Vielzahl an Hobbys, die überwiegend sportlicher Natur sind. Aufgrund der Ausübung seiner
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Hobbys ist er viel unterwegs. Er selbst beschreibt sich als „immer fröhlich“ (MF, BI, Zl. 308),
wie auch ich ihn kennenlernen durfte.
Erwähnenswertes: Im Rahmen des biografischen Interviews erweist sich Herr Frühwirt als
ein sehr ausdauernder Gesprächspartner. Das Führen von Interviews scheint ihm vertraut. Er
erzählt sehr detailliert über sein Leben und seine Familie. Wie auch bei Anna Ahrens stellt für
ihn der Tod seiner Großeltern ein einschneidendes und emotional belastendes Ereignis dar.
Als ich Martin Frühwirt nach seiner Kindheit frage, bekomme ich unter anderem folgende
(überraschende) Antwort: „In meiner Kindheit da denke ich, dass ich behindert bin. Ich habe
auch Down-Syndrom, Trisomie 21“ (MF, BI, Zl. 147f). Auch Herr Frühwirt erzählt mir offen
von dem, was ihn traurig macht: „Ich bin nur dann traurig, wenn die Mutter einmal stirbt.
Dann bin ich ganz allein“ (MF, BI, Zl. 327). Seine Wünsche sind beispielsweise der Erhalt
einer eigenen Wohnung, das Erlernen neuer Sportarten, oder die Mutter als aufmerksamere
Zuhörerin.
Charakteristisch für Martin Frühwirt ist, dass er häufig zwischen Wahrheit und Dichtung
wechselt. Das bedeutet, er erfindet Situationen, die in Wirklichkeit nicht stimmen. Beim
biografischen Einzelinterview wie auch in der Fokusgruppe hat Herr Frühwirt gelegentlich
auf von mir gestellte Fragen Antworten gegeben, die sehr stark von meiner Fragestellung
abwichen. Trotz meiner Bemühungen meinem Gegenüber ausreichend Zeit zum Antworten
zu geben, die Fragen gegebenenfalls zu wiederholen bzw. Alternativformulierungen zu
wählen, wurden manche Fragen nicht (eindeutig) beantwortet. Dies kann auf die
verschiedensten Gründe zurückgeführt werden, die allerdings hierorts nicht erläutert werden.
Vorwissen über Pränataldiagnostik: Martin Frühwirt hat keinerlei Vorwissen über
Pränataldiagnostik. Bemerkenswert ist in diesem Kontext, dass er nahezu in einem Atemzug
meinen Satz vervollständigt: nämlich, dass ÄrztInnen feststellen können, ob das ungeborene
„Baby gesund ist oder krank ist“ (MF, BI, Zl. 430).
5.1.3 Klaus Schneider
Allgemeine Angaben zur Person: Klaus Schneider ist 28 Jahre alt und arbeitet in einer
Werkstätte für Menschen mit Behinderung in Wien. Er wohnt in der Wohnung seiner Eltern,
eine eigene Wohnung ist angedacht. Herr Schneider ist sehr selbstständig. Er geht in seiner
Freizeit einer Vielzahl an Hobbys nach und ist somit oft unterwegs. Er ist mit seiner Freundin
verlobt, die beiden schmieden Heiratspläne. Klaus Schneider ist ein fröhlicher, zuverlässiger
und überaus selbstbewusster junger Mann, der weiß, was er will.
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Erwähnenswertes: Klaus Schneider hat im Rahmen von universitären Forschungsarbeiten
bereits Interviews gegeben. Die Interviewsituation ist ihm somit nicht fremd. Beim
biografischen Interview wirkt er sehr entspannt. Es herrscht eine angenehme und lockere
Atmosphäre, in der auch viel gelacht wird. Die Erzählungen von Klaus Schneider über seine
Kindheit erwecken den Eindruck von Ausgelassenheit und Geborgenheit. Wie auch bei den
anderen befragten Personen werden besonders positive Erinnerungen an seine Großeltern
wach und deren Tod als überaus traurig empfunden. Er erzählt mir von seinen Eltern, die ihn
über alles lieben und stets das Beste für ihn wollen. Diese Liebe beruht auf Gegenseitigkeit
(vgl. KS, BI, Zl. 93f). Auch erzählt er ein wenig über seine Geschwister, die seinen Aussagen
zufolge sehr nett zu ihm sind. Seine Freundin nimmt einen zentralen Platz in seinem Leben
ein. Erwähnenswert scheint, dass ihn viele Themen (insbesondere die Themen
Schwangerschaft, Babys und Kindererziehung) zum Nachdenken veranlassen.
Vorwissen über Pränataldiagnostik: Wie auch Anna Ahrens bejaht Klaus Schneider im
Rahmen des biografischen Interviews anfänglich meine Frage, ob er schon einmal etwas über
vorgeburtliche Untersuchungen gehört habe. Als ich ihn diesbezüglich nach seiner
persönlichen Vorstellung frage, antwortet Herr Schneider mir wie folgt:
„Also mit Menschen mit Behinderung, dass die dann die Babys, wenn jetzt zum Beispiel
zwei behinderte Menschen ein Kind bekommen, das wahrscheinlich auch nicht gesund ist,
das ...ob das Kind ...ob die Eltern einverstanden sind. Ob sie das wollen oder nicht. Ob sie
es abgeben wollen oder abtreiben wollen. Mit Abtreiben, das sicher nicht, weil das
verletzend ist. Und es ist besser, wenn das Kind geboren ist und dann freigibt und dann
nachher zum Kind wieder schauen. (…) Und das habe ich auch geplant mit der K (Name
der Freundin)“ (KS, BI, Zl. 367-372).
Diese Darlegung der subjektiven – und aus meiner Sicht überaus reflektierten – Sichtweise
beinhaltet im Kontext von PND gewichtige Inhalte, die erst im Zuge der Vorstellung der
Ergebnisse eingehend erläutert werden. Herr Schneider äußert auch im Rahmen der
Fokusgruppe mehrmals die eben dargestellte Sichtweise. Als ich im Anschluss daran
nochmals ganz allgemeine Informationen zur Pränataldiagnostik gebe (vgl. Informationsblatt
– Anhang I), und darauf hinweise, dass Down-Syndrom bereits bei ungeborenen Kindern
nachgewiesen bzw. ausgeschlossen werden kann, fährt dieser fort: „Das kann man feststellen,
dass das Kind Down-Syndrom hätte, 21. So wie bei mir. Und bei meiner Freundin, da ist auch
wieder etwas anderes (lacht). Das, was ich nicht verstehe“ (KS, BI, Zl. 390ff). Von dem Wort
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Pränataldiagnostik hat Herr Schneider seinen Aussagen zufolge bislang noch nichts gehört.
Zwar spricht er Inhalte an (z.B. Entscheidung für oder gegen ein Kind mit Behinderung,
Abtreibung), die im Kontext von pränataler Diagnostik von wichtigen Belangen sind,
allerdings kann anhand seiner Aussagen nicht dezidiert von einem Vorwissen gesprochen
werden.
5.1.4 Julia Engel
Allgemeine Angaben zur Person: Julia Engel ist zu Beginn des Forschungsprozesses 25 Jahre
alt und arbeitet als Horthelferin in Wien. Ihre Arbeit betrachtet sie als die Erfüllung eines
Traumes. Sie wohnt bei ihren Eltern. Frau Engel betont immer wieder ihre Selbstständigkeit
und Freude darüber, es in ihrem Leben so weit gebracht zu haben. Einerseits nützt sie etwa ihr
Zimmer bzw. die Wohnung als Rückzugsmöglichkeit, wo sie unter anderem ihren Hobbys
nachgeht. Sich-Zeit-Nehmen für sich selbst ist ihr wichtig. Andererseits übt sie bestimmte
Hobbys auch gemeinsam mit anderen Menschen außerhalb der Privaträume aus. Frau Engel
genießt zudem gemeinsame Aktivitäten mit der Familie oder mit Freunden. Sie liebt es, in der
Natur zu sein. Julia Engel ist eine sehr ehrgeizige, glückliche und zufriedene Person, die
regelrecht Lebensfreude versprüht.
Erwähnenswertes: Die Beziehung zu ihren Eltern und ihrem Geschwister ist eine überaus
innige, was im biografischen Interview mehrmals hervorgehoben wird. Ihr selbst geht es
einfach gut, weil sie gute Eltern hat (vgl. JE, BI, Zl. 76). Wie auch die anderen drei befragten
Personen, spricht Julia Engel über den Tod ihrer Großmutter, der ihr sehr nahe geht. Frau
Engel erzählt mir von einer Band, die ihr absolutes Idol ist. In ihrer Imagination ist sie ein
Paar mit einem der Bandmitglieder.
Hinsichtlich der Einzelinterviews mit Frau Engel sei ihr auffallendes Antwortverhalten wie
folgt angemerkt: Wenn sie auf eine Frage keine Antwort weiß, dann bezieht sie sich in den
allermeisten Fällen auf ihre Mutter, wie dieses exemplarisch ausgewählte Zitat verdeutlicht:
„Das hat mir die Mutti nie gesagt“ (JE, PZI 1, Zl. 98).
Vorwissen über Pränataldiagnostik: Julia Engel hat keinerlei Vorwissen über
Pränataldiagnostik. Als ich auch sie im Rahmen der biografischen Interviews nach einem
möglichen Vorwissen über vorgeburtliche Untersuchungen frage, antwortet sie mir spontan,
dass ihre Mutter stets auf ihr Wohlbefinden achtet. Sie erzählt mir von Krankheiten, die sie
bereits gehabt hat. Demnach kann darauf geschlossen werden, dass sie vorgeburtliche
Untersuchungen mit medizinischen Untersuchungen im Kontext eigener körperlicher
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Beschwerden in Zusammenhang bringt. Als ich noch einmal nachfrage, äußert Frau Engel
aber konkret ihr Nicht-Wissen über vorgeburtliche Untersuchungen. In diesem Kontext
erzählt sie unter anderem von ihrer eigenen Geburt. Sie betont ferner den Wunsch nach einem
eigenen Kind, dafür sei es ihren Aussagen zufolge allerdings noch zu früh.
5.2 Vorstellung der Kategorien
Im Nachstehenden werden nun die Kategorien vorgestellt, welche im Laufe des
Forschungsprozesses aus dem erhobenen Datenmaterial abgeleitet wurden. Zum Teil wurden
die Kategorien nochmals in Subkategorien gegliedert. Die Kategorien stellen gleichsam ein
Grundgerüst dar, die Subkategorien ordnen sich in ihrer inhaltlichen Bedeutung den
Kategorien unter. Die Kategorien und Subkategorien sind somit eng miteinander verwoben.
Festgehalten sei vorab, dass sich die untenstehenden Kategorien sowohl auf das in den
Fokusgruppen als auch auf das im Einzelsetting erhobene und ferner analysierte
Datenmaterial beziehen. Eine Aufspaltung und somit getrennte Betrachtung der Kategorien in
Fokusgruppe und Einzelsetting ist nicht intendiert. Eine Zusammenfügung der gebildeten
Kategorien ist insofern gerechtfertigt, als im Wesentlichen derselbe Leitfaden verwendet
wurde.
Festgehalten sei vorab auch, dass – wie in Kapitel 5.1 aufgezeigt werden konnte – keine der
vier befragten Personen über ein Vorwissen im Kontext von Pränataldiagnostik verfügt.
Demnach war das Führen von umfassenden Informationsgesprächen durch Frau Mag. Voill
zur Thematik Pränataldiagnostik ein unerlässlicher Bestandteil des Forschungsvorhabens, um
überhaupt erst mit den vier TeilnehmerInnen über die Thematik ins Gespräch kommen zu
können. Auf Basis der Informationsgespräche durch Frau Mag. Voill liegt den
GesprächspartnerInnen ein mehr oder minder weitgefasstes Verständnis von pränataler
Diagnostik vor.
5.2.1 Funktion und Bedeutung pränataldiagnostischer Untersuchungsverfahren
Im Rahmen des Informationsgespräches – sowohl in der Gruppe als auch im Einzelsetting –
bietet Frau Mag. Voill auf einer sehr sachlichen Ebene unter anderem einen guten Einblick in
die verschiedenen pränataldiagnostischen Untersuchungsverfahren wie den Ultraschall, die
Nackenfaltenmessung und die Amniozentese. Veranlasst durch dieses Informationsgespräch
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zur Thematik pränatale Diagnostik haben sich die vier GesprächspartnerInnen Gedanken
gemacht über die unterschiedlichen vorgeburtlichen Untersuchungsmethoden. Im Rahmen des
Informationsgespräches bzw. der mehrmaligen Treffen haben sie ihre Gedanken geäußert.
Hinsichtlich der Äußerungen der GesprächspartnerInnen zu diesen vorgeburtlichen
Untersuchungsmöglichkeiten und auch hinsichtlich der leitenden Forschungsfrage wurde
diese Kategorie gebildet. Sie beinhaltet all jene subjektiven Sichtweisen der am
Forschungsvorhaben beteiligten Personen in Bezug auf Funktion und Bedeutung der
pränataldiagnostischen Untersuchungsverfahren. Eine individuelle Bewertung
pränataldiagnostischer Untersuchungsverfahren erfolgte nicht nur auf einer sachlichen,
sondern auch auf einer persönlichen Ebene. So wendet sich diese Kategorie neben subjektiven
Sichtweisen auf einer sachlichen Ebene etwa auch all jenen subjektiven Sichtweisen der
GesprächspartnerInnen zu, welche im Kontext einer Inanspruchnahme im Rahmen eigener
potenzieller Schwangerschaften73 geäußert wurden.
5.2.1.1 Ultraschall
Der Ultraschall – als nicht-invasive Untersuchungsmethode – ist den GesprächspartnerInnen
geläufig: Teils kam er im Rahmen eigener Krankheiten zwecks Abklärung zur Anwendung.
Teils war er bekannt aufgrund der Schwangerschaft der Schwester eines
Gesprächsteilnehmers. Der Gesprächsteilnehmer durfte seinen Aussagen zufolge bei einer
Ultraschalluntersuchung seiner zum damaligen Zeitpunkt schwangeren Schwester anwesend
sein. Teils war der Nutzen des Ultraschalls bekannt, da die Mutter einer Gesprächspartnerin
ihr davon erzählt hat.
Im Kontext von pränataler Diagnostik wird die Nützlichkeit des Ultraschalls von den
befragten Personen etwa darin gesehen, dass mit ihm grundsätzlich eine Schwangerschaft
festgestellt werden kann. Mit einer positiven Konnotation behaftet ist die Vorstellung der
Visualisierung des ungeborenen Kindes via Monitor: Sehen zu können, wie es sich im Bauch
der schwangeren Frau bewegt, wird als durchaus positiv beschrieben. Damit ist auch die
Vitalität des ungeborenen Kindes angesprochen, welche via Monitor sichtbar wird (vgl. AA,
FG 3, Zl. 584). Ein Gesprächspartner spricht sich etwa für Pränataldiagnostik aus, um mittels
Ultraschall das Größenwachstum des Ungeboren bis zu seiner Geburt zu kontrollieren (MF,
73 Zwecks leichterer Lesbarkeit ist im Rahmen der Diplomarbeit durchgängig von potenziellen eigenen
Schwangerschaften die Rede. Gemeint sind damit zweifelsohne sowohl potenzielle Schwangerschaften der
zwei Gesprächspartnerinnen als auch potenzielle Vaterschaften der zwei Gesprächspartner bzw. potenzielle
Schwangerschaften ihrer Freundinnen.
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FG 3, Zl. 591f). Nach Auffassung der GesprächspartnerInnen dient der Ultraschall dazu, die
Lage des ungeborenen Kindes sichtbar zu machen. Hinsichtlich der Sichtbarmachung der
Lage des Ungeborenen wurde innerhalb der Fokusgruppe auch das Wissen um das
Einnehmen einer günstigen Geburtslage des Kindes thematisiert. Die Möglichkeit der
Darstellung einzelner Organe wie etwa des Herzens via Ultraschall wurde im Rahmen des
Informationsgespräches ins Treffen geführt: „Da sieht man das Ganze... (…) (//) ...wo das
Baby das Herz hat (//)“ (AA, IG-G, Zl. 585ff). Dass auch das Geschlecht des ungeborenen
Kindes mittels dieser vorgeburtlichen Untersuchungsmethode festgestellt werden kann, wurde
von einem Gesprächspartner verbalisiert: „Das kann man so gut erkennen, dass wenn das
Baby schon im Mutterleib, ob das ein Mädchen ist oder ein (//) Junge ist. (//)“ (KS, IG-G, Zl.
601f). Weiters ist der Ultraschall nach Ansicht der GesprächspartnerInnen etwa dafür
nützlich, um weitestgehend das Wohlergehen und somit die Gesundheit – in diesem Kontext
beziehen sich die GesprächspartnerInnen lediglich auf den Zustand körperlichen
Wohlergehens – des ungeborenen Kindes zu überprüfen (KS, FG 1, Zl. 356; AA, FG 1, Zl.
357). Demnach wurde die Möglichkeit angeführt, mithilfe des Ultraschalls Aussagen über die
fetale Gesundheit zu treffen. Frau Engel sieht den Nutzen eines Ultraschalls etwa auch darin,
dass mit ihm etwa Ängste der schwangeren Frauen beseitigt werden können und Beruhigung
geschaffen werden kann: Haben schwangere Frauen das Gefühl, dass mit ihrem Baby etwas
nicht stimmt – sie bezieht sich hierbei ausschließlich auf körperliche Beschwerden, indem sie
eigene Beschwerden als Exempel anführt –, dann suchen sie einen Arzt oder eine Ärztin für
ein Gespräch auf (JE, PZI 1, Zl. 117f). ÄrztInnen sind dann da, um den Frauen zu helfen und
ihnen gegebenenfalls eine Ultraschalluntersuchung nahezulegen (ebd., Zl. 118f). In diesem
Kontext erachtet Frau Engel die Durchführung eines Ultraschalls – zum (gesundheitlichen)
Wohl des ungeborenen Kindes – als zweckmäßig und gerechtfertigt: „Und dann ist es okay“
(ebd., Zl. 119). Bemerkenswert ist in diesem Zusammenhang, dass Frau Engel bloß mögliche
körperliche Beschwerden bzw. Krankheiten, nicht aber mögliche Behinderungen des
Ungeborenen nennt. Etwa auch von Herrn Frühwirt wird die Möglichkeit thematisiert, mittels
Ultraschall Hinweise auf mögliche Krankheiten beim Ungeborenen zu erhalten: „Ob das Kind
gesund ist oder... (…) ...oder (//) krank ist (//)“ (MF, IG-G, Zl. 731ff). Frau Ahrens unterbricht
Herrn Frühwirt mit den folgenden Worten: „(//) Oder mit (//) Down-Syndrom“ (AA, IG-G, Zl.
734). Somit erweitert sie die von Herrn Frühwirt angesprochene Möglichkeit um die
Möglichkeit des Erhalts von Hinweisen auf ein mögliches Vorliegen von Down-Syndrom.
213
5.2.1.2 Nackenfaltenmessung
Die Nackenfaltenmessung, welche bloß Hinweise liefern kann auf ein mögliches Vorliegen
von Down-Syndrom, erweist sich für alle der GesprächspartnerInnen als ein neuer Begriff
sowie ein bislang unbekanntes Ultraschallverfahren. Im Rahmen des Informationsgespräches
durch Frau Mag. Voill in der Gruppe knüpft Frau Ahrens, als sie das Wort ‚Nacken’ hört,
sogleich mit ihrem Wissen an: „(//) Das ist da hinten (//) (AA zeigt auf den Nackenbereich.)“
(AA, IG-G, Zl. 634). Im Einzelsetting geschieht dies auf die gleiche Weise (JE, IG-E, Zl.
136). Frau Mag. Voill fährt jeweils in ihrer Erläuterung fort, um den Teilnehmenden die
Zielsetzung der Nackenfaltenmessung zu erklären. Die vier GesprächspartnerInnen zeigen
sich durchgängig interessiert an dieser vorgeburtlichen Untersuchungsmethode, allerdings
äußern sie sich in den weiteren Gesprächen nicht näher dazu. Sie nehmen somit auch keine
explizite Bewertung dieser spezifischen pränatalen Methode zur frühzeitigen Erkennung von
Chromosomenveränderungen (insbesondere Down-Syndrom) vor. Besonders erwähnenswert
erscheint jedoch an dieser Stelle, dass einzig und allein Herr Schneider unmittelbar im
Anschluss an Frau Mag. Voills Erläuterungen zur Zielsetzung der Nackenfaltenmessung –
implizit auch die Nackenfaltenmessung betreffend – kritisch Stellung nimmt, indem er die
folgenden Gedanken zum Ausdruck bringt:
„Aber ist das, ich mein, ist das irgendwie so schlimm, wenn jetzt zum Beispiel die Frau
sagt: Was ist mit meinem Baby los? Hat es eine Behinderung oder hat es noch mehr, ja?
Und wenn jetzt zum Beispiel auch die Eltern sagen, wir wollen ein gesundes Kind und
kein behindertes Kind, ja. Weil, da kann ich mir selber vorstellen, wenn das die Eltern
sagen: Okay, wenn das behindert ist, ja, finde ich das eigentlich auch sehr gut, dass man
auch mit dem Kind auch ein bisschen erwachsen ist auch mit ihm was machen kann“ (KS,
IG-G, Zl. 645-641).
Aus dieser Textpassage geht hervor, dass Herr Schneider kritisch hinterfragt, was so
‚schlimm’ daran sei, wenn sich Frauen/Partner infolge einer pränatalen Untersuchung mit
dem möglichen Vorhandensein einer Behinderung ihres ungeborenen Kindes konfrontiert
sehen. Dass Frauen/Paare sich freilich ein gesundes bzw. nicht-behindertes Kind wünschen,
ist für ihn persönlich nachvollziehbar und allem Anschein nach (selbst-)verständlich. Dass
Frauen/Paare es durchaus in Ordnung finden, wenn das ungeborene Kind eine Behinderung
hat, entspricht wohl eher seiner subjektiven Einstellung als einer allgemeinen mehrheitlichen
Einstellung von Frauen/Partner, bei denen ein pränataler Hinweis auf Down-Syndrom bzw.
214
eine pränatale Diagnose Down-Syndrom vorliegt. Vor dem Hintergrund der hohen
Abbruchraten infolge einer pränatalen Diagnose Chromosomenaberration scheint es vielmehr
seine individuelle Sichtweise zu sein, dass auch ein Kind mit Behinderung ‚sehr gut’ ist bzw.
es ‚sehr gut’ ist, sich später mit dem geborenen Kind beschäftigen zu können. An anderer
Stelle der Darstellung der Forschungsergebnisse wird auf diese spezifische subjektive
Sichtweise von Herrn Schneider allerdings noch ausführlicher eingegangen.
Wurden im – an das Informationsgespräch anknüpfenden – Treffen in der Fokusgruppe bzw.
im Einzelsetting Erinnerungen und Eindrücke vom letzten Treffen zusammengetragen, so
nahm im Kontext der vorgeburtlichen Untersuchungsmethoden die Nackenfaltenmessung eine
marginale Bedeutung ein.
5.2.1.3 Amniozentese
Von einer weit größeren Bedeutung zeigte sich für die vier Teilnehmenden die Amniozentese
als invasive Untersuchungsmethode. Neben der Nackenfaltenmessung war auch die
Amniozentese ein neuer Begriff und eine bislang unbekannte Untersuchungsmethode für die
Teilnehmenden. Bloß als Exempel sei ein Zitat angeführt, in welchem eine
Gesprächspartnerin diesbezüglich ihr Nicht-Wissen äußert: „Das [als Illustration dienende
Bild einer Amniozentese; Anm. L.H.] hat die Mutti noch nie mir gezeigt, aber jetzt sehe ich
es“ (JE, IG-E, Zl. 188). Des Weiteren wird nun die subjektive Sichtweise der
GesprächspartnerInnen bezogen auf diese invasive Untersuchungsmethode dargestellt. An
den Beginn sei folgendes Zitat gestellt: „Ich möchte eines sagen: Bevor man hinein sticht, da
sage ich so. Bevor man das macht, zuerst einmal täte ich einen Ultraschall machen. (…) Erst
dann hinein stechen“ (MF, IG-G, Zl. 767-770). Die Sichtweise von Herrn Frühwirt stimmt
mit der tatsächlichen Vorgehensweise überein, wo der Ultraschall auch zwecks Überwachung
von invasiven Eingriffen verwendet wird: So wird unter Ultraschallsicht mit einer Nadel
Fruchtwasser aus der Fruchtblase der schwangeren Frau entnommen, ferner kultiviert und
„dann kann man (…) feststellen“ (JE, PZI 1, Zl. 399), ob das Ungeborene Down-Syndrom hat
oder nicht. Herrn Frühwirt zufolge besteht ein Motiv zur Inanspruchnahme einer
Amniozentese darin, wissen zu wollen, ob das ungeborene Kind gesund oder krank bzw.
nicht-behindert oder behindert ist (MF, FG 1, Zl. 175).
5.2.1.3.1 Amniozentese generiert Ängste
Insbesondere Herr Schneider sieht die Inanspruchnahme von Amniozentese als invasive
vorgeburtliche Untersuchungsmethode unweigerlich mit Ängsten verknüpft. Dass schwangere
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Frauen diesbezüglich Angst vor der Nadel (KS, FG 1, Zl. 505), Angst vor Verletzung des
ungeborenen Kindes mit der Nadel (ebd., Zl. 507f) oder gar Angst vor dem Tod des
ungeborenen Kindes (ebd., Zl. 514) im Sinne einer Fehlgeburt haben könnten, wird von ihm
ins Treffen geführt. Auch Frau Ahrens weist auf die Ungewissheit möglicher Auswirkungen
dieser invasiven Untersuchungsmethode auf das ungeborene Kind hin (AA, FG 2, Zl. 89f).
Die Amniozentese per se wie auch die mit ihr verbundenen Risiken haben sich bei Frau
Ahrens als ein starkes Bild eingeprägt, das nun fest im Bewusstsein verankert ist: „Ich kann
das nie vergessen“ (ebd., Zl. 96).
5.2.1.3.2 Amniozentese als potenzielles subjektives Risiko
‚Amniozentese als potenzielles subjektives Risiko’ wird als eine Kategorie gefasst, welche die
Sichtweisen der GesprächspartnerInnen hinsichtlich der Amniozentese als subjektiv
empfundenes Gefahrenpotenzial im Kontext potenzieller eigener Schwangerschaften
wiedergibt. Anhand von Beispielen aus den Gesprächen in der Fokusgruppe bzw. aus den
Einzelinterviews werden nun diesbezüglich die subjektiven Einstellungen der
GesprächspartnerInnen veranschaulicht. Auf die Frage, ob Frau Engel eine Amniozentese im
Rahmen einer potenziellen Schwangerschaft in Anspruch nehmen würde, antwortet sie wie
folgt: „Mein Baby sicher nicht. Mein Baby ist wie ich (…) Nein, das würde ich nicht machen
lassen. Weil, es ist auch nicht schlimm.“ (JE, IG-E, Zl. 225; 232). Damit geht Frau Engel von
der Vorstellung aus, dass im Falle einer eigenen Schwangerschaft ihr Baby wie sie, also mit
Down-Syndrom, zur Welt kommen würde. Keine Amniozentese in Anspruch zu nehmen
begründet sie einerseits damit, dass es „auch nicht schlimm“ (ebd., 232) wäre, ein Kind mit
Down-Syndrom zu bekommen. Andererseits spricht sich Frau Engel im Rahmen einer
potenziellen eigenen Schwangerschaft gegen eine Inanspruchnahme aus mit der Begründung,
dass dann ohnehin ihre Mutter bei ihr wäre (ebd., 234). Im Rahmen eines weiteren Interviews
erwähnt sie neuerlich, dass sie keine Amniozentese durchführen lassen würde, weil sie
möchte, dass ihr Baby lebt, ja gut lebt: „Nein, ich will, dass das Baby gut lebt. Und das ist bei
mir wichtig“ (JE, PZI 1, Zl. 401). Frau Engel möchte eine Verletzungsgefahr und das damit
verbundene Fehlgeburtsrisiko – das durch die Punktion besteht – ausschließen und ihrem
Kind in jedem Fall ein gutes Leben ermöglichen. Das ist für sie von besonderer Relevanz.
Eine ganz ähnliche Auffassung vertritt Herr Schneider:
„Ich würde, wenn die Frau schwanger ist, keine Spritze geben, weil sonst wird das Kind
irgendwie verletzt... (…) ...oder gestorben ist. Das würde ich überhaupt nicht raten, weil
216
sonst kann das Baby nicht leben. Und weil das Baby lebt, muss es irgendwann
rauskommen, dass die Frau halt die Mutter ist, ich der Vater. Kann man auch so sagen.
Dass das Kind dann am Arm liegt, und auch es frei gibt und das Ganze“ (KS, FG 1, Zl.
511-517).
Die Amniozentese wird gleichsam als potenzielle Gefährdung der Schwangerschaft
wahrgenommen. Im Bewusstsein um das bestehende Risiko einer Verletzungsgefahr beim
ungeborenen Kind bzw. einer Fehlgeburt rät Herr Schneider entschieden von der
Durchführung einer Amniozentese ab. Das Risiko möchte er keinesfalls eingehen, „weil sonst
kann das Baby nicht leben“ (ebd., Zl. 514f). Wie auch Frau Engel möchte Herr Schneider,
dass das Kind (unter allen Umständen) lebt. Das Leben des Kindes soll durch die Punktion in
keiner Weise gefährdet werden. Und weil das ungeborene Kind im Bauch seiner Mutter lebt
und heranwächst, erachtet er es als natürlichen und selbstverständlichen Vorgang, dass es
„irgendwann rauskommen“ muss (ebd., Zl. 515), also zur Welt kommt, wenn seine Zeit ‚reif’
ist. Diese Empfehlung ist einerseits an schwangere Frauen/Paare gerichtet. Andererseits
verdeutlicht er damit auch, im Rahmen einer potenziellen Schwangerschaft seiner Freundin
auf die gleiche Weise zu handeln. Dabei hat er eine klare Vorstellung und konkrete Pläne was
die Zeit nach der Geburt seines potenziellen Kindes anbelangt. Diesbezüglich wird im Laufe
der Ergebnisdarstellung der vorliegenden Arbeit noch Bezug genommen.
Vor dem Hintergrund der mit der Amniozentese verbundenen Risiken würden sich zwei
GesprächspartnerInnen im Rahmen potenzieller eigener Schwangerschaften a priori gegen
eine Inanspruchnahme dieser invasiven Methode entscheiden. Von den anderen zwei
GesprächspartnerInnen liegen diesbezüglich keine Bewertungen vor.
5.2.1.4 Koexistenz von Freude und Ängsten
Dass im Kontext von vorgeburtlichen Untersuchungen Freude und Angst koexistieren, kann
anhand der Aussagen der GesprächspartnerInnen festgemacht werden. Demzufolge wurde
‚Koexistenz von Freude und Ängsten’ als eine eigene Subkategorie festgelegt. Im
Nachfolgenden wird nun diese Subkategorie anhand von Zitaten aus den Gesprächen in der
Fokusgruppe bzw. im Einzelsetting anschaulich gemacht. Im Rahmen der Inanspruchnahme
von vorgeburtlichen Untersuchungen ist die Freude über und auf ein Kind nach Auffassung
der GesprächspartnerInnen unweigerlich gegeben: So könnten sich schwangere Frauen/Paare,
welche etwa einen Ultraschall machen lassen (und via Monitor ihr Kind sehen) einfach über
und auf ihr Kind freuen (KS, FG 1, Zl. 435; JE, PZI 1, Zl. 138) und „dann warten, bis es zur
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Welt kommt“ (JE, PZI 1, Zl. 140). So viel sei bereits an dieser Stelle angemerkt: Die
letztgenannte Aussage von Frau Engel – nämlich warten, bis das Kind zur Welt kommt –,
wird als natürlicher und selbstverständlicher Vorgang (von der Empfängnis bis zur Geburt)
betrachtet und schließt implizit eine Abtreibung aus (vgl. KS, FG 1, Zl. 514f). An anderer
Stelle wird die subjektive Sichtweise der vier GesprächspartnerInnen zur Thematik
Abtreibung infolge einer pränatalen Diagnose Down-Syndrom noch ausführlich erläutert und
anhand prägnanter Zitate konkretisiert. Nehmen schwangere Frauen vorgeburtliche
Untersuchungen in Anspruch, so ist dies den GesprächspartnerInnen zufolge nicht nur mit
Freude, sondern unweigerlich auch mit spezifischen Ängsten verbunden. Drei der vier
GesprächspartnerInnen vertreten die Ansicht, schwangere Frauen/Paare könnten – wenn sie
etwa einen Ultraschall machen lassen – Angst davor haben, dass das ungeborene Kind
„vielleicht nicht gesund“ (KS, FG 1, Zl. 457; vgl. JE, PZI 1, Zl. 143) oder „nicht in Ordnung
ist oder so“ (AA, FG 1, Zl. 459). Auch die Angst vor einem Kind mit Behinderung im
Allgemeinen und Down-Syndrom im Besonderen wird von zwei der vier
GesprächspartnerInnen thematisiert (MF, FG 1, Zl. 462ff; AA, FG 1, Zl. 459). Es bleibt
allerdings unerwähnt, warum nach Ansicht der Teilnehmenden eine Behinderung bzw. Down-
Syndrom Angst generiert. Die Moderatorin hat es an dieser Stelle bedauerlicher Weise
verabsäumt, Rückfragen an die zwei Teilnehmenden zu stellen. Die Angst vor Behinderung
bzw. Down-Syndrom wird im Kontext der Wahrnehmung dritter Personen geäußert, nicht
aber im Rahmen potenzieller eigener Schwangerschaften. Die Angst vor Behinderung bzw.
Down-Syndrom nimmt, so kann festgehalten werden, eine bloß geringe Bedeutung ein. Einer
weit größeren Bedeutung kommen hingegen mögliche, pränatale mütterliche Ängste zu,
welche sich eher auf allgemeine Ängste in der Schwangerschaft beziehen. Sie sind im
Kontext vorgeburtlicher Untersuchungsmethoden eher unspezifisch, finden aber dennoch
Erwähnung. So werden von den drei FokusgruppenteilnehmerInnen etwa Ängste genannt,
welche insbesondere Komplikationen während der Schwangerschaft oder der Entbindung
(z.B. Nabelschnur) (MF, FG 1, Zl. 467; KS, FG 1, Zl. 469f; 477-480) – und somit eine
Gefährdung des ungeborenen Lebens – oder ferner den Verlust (AA, FG 1, Zl. 466) bzw. Tod
des Kindes im Bauch seiner Mutter (MF, FG 1, Zl. 464) betreffen. Dass mit der
Inanspruchnahme einer Amniozentese nach Ansicht eines Gesprächspartners bei schwangeren
Frauen spezifische Ängste (z.B. Angst vor Verletzung des ungeborenen Kindes oder Angst
vor Fehlgeburt) hervorgerufen werden können, wurde bereits an anderer Stelle aufgezeigt.
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5.2.1.5 Exkurs: Rolle der ÄrztInnen im Kontext von PND
Den ÄrztInnen wird die bedeutende Rolle angetragen, Aussagen über das (körperliche)
Wohlbefinden des Ungeborenen zu treffen. Das thematisiert etwa Frau Engel: „Weil das
wichtig ist. Das können ja nur Ärzte wissen, ob es dem Kind gut geht oder schlecht. Und das
ist eh gut so“ (JE, PZI 1, Zl. 82f; vgl. KS, FG 1, Zl. 590). Zudem erwähnt sie beiläufig die
Bedeutsamkeit der Anwesenheit einer Ärztin bzw. Hebamme im Sinne einer Helferin bzw.
Unterstützerin für die schwangere Frau, welche das Ungeborene „anschaut“ (JE, PZI 1, Zl.
85) und feststellen kann, ob das Baby bald kommt (ebd.). Frau Ahrens betrachtet ÄrztInnen
etwa als Ratgeber. Dabei greift sie auf eigene Erfahrungen im Krankenhaus zurück (AA, FG
1, Zl. 80). ÄrztInnen diagnostizieren, „ob das Kind ein Down-Syndrom hat oder nicht“ (MF,
FG 1, Zl. 957). Sie sind meist auch diejenigen, welche die (pränatale) Diagnose Down-
Syndrom überbringen (KS, FG 1, Zl. 607).
Angesichts der Auseinandersetzung mit den Aussagen der einzelnen GesprächspartnerInnen
im Kontext der unterschiedlichen vorgeburtlichen Untersuchungsmethoden kann
zusammenfassend nun Folgendes festgehalten werden: Eindeutig geht hervor, dass nicht-
invasive Untersuchungsmethoden von diesen tendenziell wertfrei und deskriptiv dargestellt
werden. Ist hingegen von invasiven Untersuchungsmethoden die Rede, so ist eine
überwiegend negative Konnotation festzustellen. Es werden diesbezüglich subjektive
Empfindungen, wie beispielsweise Angst vor einer Verletzung oder Angst vor dem Tod des
ungeborenen Kindes, wahrgenommen.
Unangefochten koexistieren Freude und Ängste im Kontext pränataler
Untersuchungsverfahren. Freude über und auf das Kind sowie verschiedenste Ängste
bestehen nebeneinander. Das konnte anhand der Aussagen der GesprächspartnerInnen
ausgemacht werden. Werden Ängste angesprochen, dann beziehen sie sich zwar auch auf eine
mögliche Behinderung bzw. Down-Syndrom, aber vornehmlich auf gesundheitliche Probleme
des Ungeborenen sowie etwaige Komplikationen, die zum Verlust bzw. Tod des Kindes
führen können.
An das Ende der Darstellung der subjektiven Sichtweise der GesprächspartnerInnen zu den
vorgeburtlichen Untersuchungsmethoden sei folgende Äußerung eines Gesprächspartners
gestellt: „Für eine Untersuchung braucht man einen Arzt. Und das war es am Ende“ (MF, IG-
G, Zl. 1062f).
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5.2.2 Bedeutung einer pränatalen Diagnose Down-Syndrom
Da im Rahmen der Gespräche in der Fokusgruppe bzw. im Einzelsetting das Thema pränatale
Diagnose Down-Syndrom eine tragende Rolle einnimmt, lässt sich demnach diese
Subkategorie ableiten. Sie umfasst einerseits die subjektive Bedeutung der vier
GesprächspartnerInnen auf einer allgemeinen Ebene, also all jene Sichtweisen hinsichtlich
möglicher (emotionaler) Reaktionen schwangerer Frauen/Paare auf den Erhalt einer
pränatalen Diagnose Down-Syndrom durch den Arzt oder die Ärztin. Die Subkategorie
umfasst andererseits auch die subjektive Bedeutung zweier GesprächspartnerInnen auf einer
persönlichen Ebene, indem sie auf Erfahrungen ihrer Mütter im Kontext der postnatalen74
Diagnose zurückgreifen. Zunächst wird die subjektive Sichtweise von Frau Engel dargestellt:
„I: Und wenn du dir jetzt vorstellst, die schwangere Frau (auf dem Foto) erfährt jetzt, dass
das Baby im Bauch Down-Syndrom hat. Das Baby ist noch im Bauch. Was denkst du, wie
geht es dieser Frau dann? JE: Dann ist sicher... Da ist sie glücklich gewesen. Und da am
Anfang: Okay, machen wir noch eine Untersuchung. Und dann ist sie schon ein bisschen
ruhig. I: Und wie, glaubst du, geht es ihr dann, wenn sie weiß, das Baby hat Down-
Syndrom? Was denkst du? JE: Sie denkt sicher genauso wie meine Mutti. Es geht ihr auch
so gut“ (I, JE, PZI 1, Zl. 156-163).
Der Erhalt der pränatalen Diagnose Down-Syndrom wird von Frau Engel mit Glücklichsein in
Verbindung gebracht. Frau Engels Aussagen zufolge schafft die Nutzung weiterer
vorgeburtlicher Untersuchungen Beruhigung. An dieser Stelle fällt es der Interviewerin
schwer, das beschriebene Glücklichsein über die Diagnose im Zusammenhang mit der
Nutzung und der damit einhergehenden Beruhigung angemessen zu interpretieren. Jedenfalls
wird das Denken und Fühlen der schwangeren Frau auf dem Foto gleichgesetzt mit dem
Denken und Fühlen ihrer eigenen Mutter. Klaus Schneider beginnt im Zuge des ersten
Treffens in der Fokusgruppe zunächst seine subjektive Sichtweise damit darzulegen, indem er
– wie auch Julia Engel – auf seine Mutter verweist. Dabei greift er auf die Erzählungen seiner
74 Anzumerken gilt an dieser Stelle, dass alle Eltern der vier befragten GesprächspartnerInnen die Diagnose
Down-Syndrom erst nach der Geburt ihres Kindes erhielten. Dies konnte teils aus den Gesprächen in der
Fokusgruppe bzw. im Einzelsetting mit den Teilnehmenden und teils aus persönlichen Gesprächen mit den
jeweiligen Müttern in Erfahrung gebracht werden. Hiermit eröffnet sich die Frage, wie sich die Eltern der
vier am Forschungsvorhaben teilnehmenden Personen entschieden hätten, wenn sie Pränataldiagnostik zum
damaligen Zeitpunkt der Schwangerschaft in Anspruch genommen hätten bzw. Pränataldiagnostik zum
damaligen Zeitpunkt in der medizinischen Schwangerenvorsorge etabliert gewesen und somit zur
Verfügung gestanden wäre. Da diesbezüglich das Anstellen bloßer Mutmaßungen überaus inadäquat
erscheint, wird davon abgesehen.
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Mutter über seine eigene Geburt und den Erhalt der postnatalen Diagnose Down-Syndrom
zurück:
„Na ja. Ich weiß das von meiner Mutter her, dass (…) ich ein Down-Syndrom habe. Und
meine Eltern haben gesagt, sie haben auch wollen, dass ich gesund bin. Und haben die
Ärzte gesagt: Frau H (Mutter von Klaus), Sie haben einen Sohn. Aber Ihr Sohn hat
Trisomie 21. Sind Sie nicht traurig, wenn sich der gut entwickelt und das Ganze mit
Musik oder mit irgendetwas beschäftigt ist“ (KS, FG 1, Zl. 603-609).
Gänzlich offen und ehrlich erwähnt Herr Schneider, dass sich seine Eltern ein gesundes bzw.
nicht-behindertes Kind gewünscht hätten. Wie schon an anderer Stelle deutlich wurde, ist für
Herrn Schneider dieser Wunsch nachvollziehbar. So scheint es für ihn auch nachvollziehbar,
dass dieser Wunsch seiner Eltern nach einem gesunden bzw. nicht-behinderten Kind mit der
postnatalen Diagnose Down-Syndrom unerfüllt blieb. Als emotionale Reaktion der Mutter auf
die Diagnosemitteilung wird von Herrn Schneider ihre Traurigkeit thematisiert. Seinen
Angaben zufolge wurde die Mutter von den ÄrztInnen, welche in der Regel die Funktion als
‚DiagnoseüberbringerInnen’ innehaben, getröstet. An diesem Punkt stellt die
Diagnosemitteilung durch das medizinische Personal, so wie sie die Mutter von Herrn
Schneider erlebte, insofern einen wesentlichen Aspekt dar, als sie von diesem über spezifische
Entwicklungs- und (therapeutische) Fördermöglichkeiten für Menschen mit Down-Syndrom
aufgeklärt wurde. Auf die Frage, wie es den schwangeren Frauen/Paaren gehen könnte, wenn
sie eine pränatale Diagnose Down-Syndrom erhalten, antwortet Herr Schneider: „Ja gar nicht
schlecht. (…) Na ja, wenn sie das mal hören und die Ärzte sagen: ‚Ihr Kind hat ein Down-
Syndrom.’ Würde ich sagen: ‚Na ja, wenn das Kind Down-Syndrom hat, dann würde ich das
Kind sicher aufnehmen’“ (KS, FG 1, Zl. 615-619). Klaus Schneider versetzt sich in die Lage
schwangerer Frauen/Paare und fügt seine eigene Sichtweise hinzu. Für ihn besteht kein Grund
zum Zweifel: Er würde das Kind mit Down-Syndrom gewiss aufnehmen. Aufnahme des
ungeborenen Kindes kann hier auch im Sinne von Akzeptanz des ungeborenen Kindes bzw.
Fortsetzung der Schwangerschaft verstanden werden. Demgegenüber antwortet Frau Ahrens
auf dieselbe Frage:
„AA: Schlecht. I: Wieso geht es ihr dann schlecht, glaubst du? AA: Weil es vielleicht
krank wird oder körperlich nicht ganz gesund ist oder so. I: Und wenn der Arzt sagt, es
hat Down-Syndrom. Wie geht es dann der Frau oder dem Paar? AA: (...) Ich gebe ein
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Beispiel. (...) Ja, ich überlege einmal. I: (//) Ja, denke in Ruhe nach (//). KS: (//) Du meinst
wahrscheinlich (//) so wie, dass das Kind... I: (//) Na, lass sie einmal nachdenken (//). KS:
...gelähmt ist, oder dass... AA: Ja, so ungefähr. Dass das Kind gelähmt ist oder so. I:
Denke ruhig noch nach, was du sagen wolltest. (...) KS: Na, weil Beispiel. Wenn das Kind
im Mutterleib...: AA: Vielleicht wird das Kind schwach oder irgend... KS: Nein, ja so
etwas. Wenn das Kind etwas hat mit der Wirbelsäule oder so. Da habe ich auch gehört,
dass man so eine... Da wird das Kind so gedreht am Ball mit der Lenkung und das Ganze.
(…) Na, bei mir war das auch so gewesen (…) Na, wenn es im Bauch ist, wenn sie sagen:
Das Baby ist gelähmt da drinnen, dann müssen sie es mit Kaiserschnitt machen“ (AA, I,
KS, FG 1, Zl. 634-659).
Frau Ahrens Aussagen zufolge fühlen sich Frauen/Paare schlecht, aber nicht aufgrund der
diagnostizierten Behinderung des ungeborenen Kindes, sondern aufgrund möglicher
körperlicher Erkrankungen. Herr Schneider steigt in das Gespräch ein und versucht für bzw.
gemeinsam mit Frau Ahrens die Frage zu beantworten. Sie führen nun gemeinsam mögliche
Zukunftsängste schwangerer Frauen/Paare an, welche ausschließlich die körperliche
Komponente (mögliche körperliche Erkrankungen) betreffen. Die Zukunftsängste beziehen
sich dabei sowohl auf ungeborene als auch auf geborene Kinder. Herr Schneider greift
diesbezüglich etwa auf eigene körperliche Probleme in seiner Kindheit zurück und verweist
dabei auf die Möglichkeit einer konstruktiven therapeutischen Behandlung. Die geistige
Komponente (Down-Syndrom) bleibt hingegen unerwähnt. Den Aussagen von Frau Ahrens
und Herrn Schneider kann entnommen werden, dass sich – nach deren Ansicht – Frauen/Paare
nicht schlecht fühlen aufgrund der Diagnose Down-Syndrom. Frau Ahrens äußert eine weitere
denkbare Angst der Eltern: „Wie das mit dem Down-Syndrom geht“ (AA, FG 1, Zl. 773).
Bloß hypothetisch kann angenommen werden, dass Frau Ahrens damit Unwissenheit bzw.
mangelndes Wissen etwa im Hinblick auf die genetische Ätiologie sowie auf die
Entstehungsursache des Down-Syndroms zum Ausdruck bringen möchte75. Freilich könnten
75 Diese Hypothese wird aus folgendem Grund aufgestellt: Im Rahmen des Informationsgespräches wirkt Frau
Ahrens sehr interessiert an den Erläuterungen von Frau Mag. Voill zur genetischen Ätiologie des Down-
Syndroms, welche für sie bislang unbekannt gewesen zu sein schien. Etwa eine Woche nach dem
Informationsgespräch hat sie mich telefonisch angefragt, ob ich ihrem Freund über die genetische
Entstehung von Down-Syndrom erzählen könnte. Zu einem solchen Gespräch kam es nicht. Sie hat es
schließlich alleine gemeistert: Zu Beginn des ersten Treffens in der Fokusgruppe teilt sie der Gruppe
sichtlich stolz mit, ihrem Freund alleine erklärt zu haben, welche genetische Erklärung für das Down-
Syndrom vorliegt. So kann hypothetisch angenommen werden, dass Frau Ahrens ihre eigene Unwissenheit
in Zusammenhang bringt mit der Unwissenheit schwangerer Frauen, welche von diesen tendenziell als
angstvoll erlebt werden könnte.
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damit aber auch fehlende bzw. mangelhafte allgemeine Informationen über Down-Syndrom
gemeint sein. Festgehalten sei, dass nicht so sehr die Angst im Vordergrund steht, das Kind
könnte eine Behinderung bzw. Down-Syndrom haben. Vielmehr steht die Angst über
fehlendes bzw. mangelhaftes Wissen über Down-Syndrom im Allgemeinen sowie seine
genetische Ätiologie und Entstehungsursache im Besonderen im Vordergrund. Vielmehr noch
steht die Angst im Vordergrund, das Kind könnte gesundheitlich erkranken. Demzufolge wird
das Vorliegen einer Behinderung als wenig bedrohlich empfunden. Frau Engel etwa assoziiert
mit dem Erhalt der vorgeburtlichen Diagnose weder Ängste im Hinblick auf körperliche
Beschwerden, noch Ängste im Hinblick auf die Diagnose Down-Syndrom: „I: Und was macht
ihnen vielleicht Angst? Gibt es da vielleicht auch etwas, was dir einfällt? JE: Angst – weiß ich
überhaupt nicht so, wenn das so vorkommt“ (I, JE, PZI 1, Zl. 166f). Diese Textpassage
verdeutlicht, dass die vorgeburtliche Diagnose Down-Syndrom bzw. Down-Syndrom per se
von Frau Engel nicht mit einem Gefühl von Angst in Verbindung gebracht wird. Auch hier
scheint das Vorliegen einer Behinderung als wenig bedrohlich. Dass zudem die Diagnose mit
Freude verbunden sein kann, äußert Herr Schneider: „Die freuen sich einfach, dass sie ein
Kind bekommen mit Down-Syndrom“ (KS, FG 1, Zl. 775). Herrn Frühwirts individuelle
Sichtweise ist im Kontext der Fragestellung nur schwer nachvollziehbar und muss demnach
nahezu gänzlich unkommentiert stehen bleiben:
„I: Und was denkst du? Wie kann es der Frau gehen, wenn sie jetzt weiß, sie wird ein
Baby mit Down-Syndrom bekommen? MF: Wenn sie ein Baby bekommt mit Down-
Syndrom, dann ist das Kind krank. Und so kann man es beurteilen auch vom Arzt. Weil,
wenn der Arzt sagt, das Kind wäre bereit herauszukommen, dann kommt es heraus. Aber
man muss das Kind vorher im Ultraschallkasten anschauen, Untersuchungen machen und
auch genau... (…) ...und auch genau untersuchen, wo es dann liegt in einem Kasten und
man kann es besichtigen“ (I, MF, FG 1, Zl. 662-670).
Auch hier wieder wird betont, dass ÄrztInnen den Befund mitteilen. Sie sind es auch, die
Aussagen darüber treffen können, wann das Ungeborene vermutlich zur Welt kommen wird.
Die Auffassung, dass das Baby mit Down-Syndrom krank ist, wird im Laufe des Gespräches
von Herrn Frühwirt korrigiert: „Wenn sie ein Kind mit Down-Syndrom hat, dann ist das Kind
gesund“ (MF, FG 1, Zl. 757).
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5.2.3 Entscheidungs- bzw. Handlungsoptionen
Diese Kategorie umfasst die Sichtweisen aller vier Teilnehmenden hinsichtlich der
Entscheidungs- bzw. Handlungsoptionen Fortsetzung oder Abbruch der Schwangerschaft
infolge einer pränatalen Diagnose Down-Syndrom sowohl auf einer allgemeinen wie auch auf
einer persönlichen Ebene. Auch die im Kontext der Entscheidungs- bzw. Handlungsoption bei
den GesprächspartnerInnen aufkommenden Gefühle fließen in diese Kategorie ein. Mit der
allgemeinen Ebene sind Reflexionen hinsichtlich der Entscheidung dritter Personen gemeint.
Mit der persönlichen Ebene sind Reflexionen hinsichtlich der eigenen präferierten
Entscheidung im Kontext potenzieller eigener Schwangerschaften gemeint. Die
GesprächspartnerInnen sehen sich im Laufe der Fokusgruppentreffen bzw. Treffen im
Einzelsetting regelrecht herausgefordert, sich mit den Entscheidungsoptionen, vor die sich
schwangere Frauen im Falle einer pränatalen Diagnose Down-Syndrom gestellt sehen,
auseinanderzusetzen. Eine regelrechte Herausforderung stellt diese Thematik etwa für Frau
Ahrens dar: Zu Beginn des Auseinandersetzungsprozesses mit den Entscheidungsoptionen in
der Gruppe reagiert die Gesprächspartnerin mit einem Sich-nicht-entscheiden-Können. Sie
ringt offensichtlich um eine Antwort auf die Frage, was sie darüber denkt, wenn
beispielsweise eine schwangere Bekannte nicht weiß, ob sie das ungeborene Kind mit Down-
Syndrom bekommen oder nicht bekommen soll: „Ja, vielleicht das Kind mit Down-Syndrom
bekommen. Oder: Nein, dass sie vielleicht gegen das Kind ist“ (AA, FG 1, Zl. 1066f). Ihre
Gedanken kreisen regelrecht um die beiden Möglichkeiten ‚Ja oder Nein’ im Sinne von ‚für
das Kind’ oder ‚gegen das Kind’: „Entweder: Ja, ich nehme das Kind an. Oder: Nein, ich
nehme das Kind nicht an. Das sind irgendwie die zwei Möglichkeiten“ (ebd., Zl. 1107f).
Erwähnenswert ist an dieser Stelle, dass ihr mehrmaliges Seufzen sowie lange Pausen implizit
die Schwierigkeit einer Entscheidungsfindung unterstreichen. Auch die Aussagen „Das ist ein
bisschen schwierig jetzt.“ (ebd., Zl. 1072), „Welche Antwort soll ich darauf sagen?“ (ebd., Zl.
1075) und „Weiß nicht.“ (ebd., Zl. 1116) spiegeln vermeintlich die tatsächliche Schwierigkeit
wider, eine Entscheidung zu fällen. Je mehr sich die Gesprächspartnerin mit der Bedeutung
‚Entscheidung für oder gegen ein Kind mit Down-Syndrom im Kontext einer pränatalen
Diagnose’ konfrontiert, je mehr der Reflexionsprozess gewissermaßen in Gang kommt, desto
eher scheint auf einer allgemeinen Ebene die Option ‚Entscheidung gegen ein Kind mit
Down-Syndrom’ in den Hintergrund zu treten. Angemerkt sei, dass Frau Ahrens selbst auf
einer persönlichen Ebene eine klare Position einnimmt. Auf ihre Position wird im Rahmen der
Ergebnisdarstellung noch eingegangen. Auf einer allgemeinen Ebene scheint es ihr nahezu
unmöglich, eine Position einzunehmen. Das könnte – bloß interpretativ – etwa darauf
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zurückgeführt werden, dass sie der schwangeren Frau ihre Entscheidung ohnedies nicht
‚abnehmen’ bzw. eine Entscheidung über sie hinweg treffen kann.
Im Kontext der Entscheidung Fortsetzung oder Beendigung der Schwangerschaft infolge
einer positiven Diagnose kommt der Selbstbestimmung der schwangeren Frau/dem Paar bloß
eine geringe Bedeutung zu. Dass gerade die zwei männlichen Teilnehmer darauf hinweisen,
dass letztlich die schwangere Frau/das Paar die Entscheidung für oder gegen ein Kind mit
Behinderung bzw. Down-Syndrom zu fällen hat, erscheint bemerkenswert. So hat dies etwa
Herr Frühwirt im Zuge des Gespräches – wenn auch beiläufig – erwähnt: „Die Entscheidung
fällt bei den Eltern“ (MF, FG 1, Zl. 923). Wenngleich Herr Schneider prinzipiell eine
ablehnende Haltung gegenüber (selektiven) Schwangerschaftsabbrüchen einnimmt, was im
Zuge dieses Kapitels noch expliziert wird, so deutet die folgende Aussage darauf hin, dass
keine Beurteilung von außen möglich ist: „Ja, aber man kann das nicht einschätzen, ob die
Frau das Kind annimmt oder nicht, weil das. Wenn sie sagt: Ja, sie könnte auf das Kind
aufpassen oder nicht aufpassen. Dann wird sie wahrscheinlich auch von den Ärzten und so
aufgeklärt, wie man es machen muss. Dass man das Kind haltet so mit einem Arm auf der
Brust so zum ...“ (KS, FG 1, Zl. 677-680). Fühlt sich die schwangere Frau – aus welchen
Gründen auch immer – unfähig, ein Kind mit Behinderung bzw. Down-Syndrom
anzunehmen, so obliegt ihr trotz alledem die Aufgabe der Entscheidung. Dass sie in dieser
schwierigen Situation mit der Aufgabe der Entscheidung nicht allein gelassen werden,
sondern Unterstützung und Hilfe erfahren sollte, wird von Herrn Schneider gleichsam
vorausgesetzt: So sollte (im Idealfall) eine Art von Aufklärung durch ÄrztInnen erfolgen, die
sich hier auf das geborene Kind bezieht. Das bedeutet implizit, die Geburt des Kindes wird
von Herrn Schneider als Entscheidungsoption präferiert, die Option des
Schwangerschaftsabbruches gar nicht erst thematisiert.
Hinsichtlich der Entscheidungsoptionen auf einer allgemeinen Ebene lassen sich zwei
Ausprägungen ausmachen, welche die tendenziellen Einstellungshaltungen der
GesprächspartnerInnen widerspiegeln. Die erste Ausprägung betrifft die Entscheidung für das
ungeborene Kind mit Down-Syndrom. Steht eine schwangere Frau vor der Entscheidung für
oder gegen das Kind mit Down-Syndrom, so vertreten zwei der vier GesprächspartnerInnen a
priori die klare Position, dass sie das Kind bekommen sollte. Eine weitere Gesprächspartnerin
nimmt erst infolge des Reflexionsprozesses während des Gespräches in der Fokusgruppe
diese Position ein. Einerseits wird die Entscheidung für ein Kind mit Down-Syndrom bloß
exemplarisch damit begründet, dass es bestimmt ein sehr gutes, liebes und nettes Kind ist (JE,
PZI 1, Zl. 228; 235). Andererseits etwa mit der nun folgenden widersprüchlichen Aussage –
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möglicherweise im Sinne eines Nicht-wahr-haben-Wollens –, dass sich Frauen auch gegen ihr
Kind entscheiden können: „Es gibt so viele Frauen, die ihr Kind einfach nicht mögen. Und
das gibt es nicht auf der Welt“ (ebd., Zl. 231f). Ein leichtfertiger bzw. gleichgültiger Umgang
mit dem ungeborenen Kind mit Down-Syndrom im Sinne einer Abtreibung erwiese sich
zudem als Verletzung für das Kind (KS, FG 1, Zl. 264-267). Die zweite Ausprägung betrifft
die tendenzielle Entscheidungsoffenheit. Das bedeutet, dass ein Gesprächspartner die zu
fällende Entscheidung für oder gegen ein ungeborenes Kind mit Down-Syndrom gänzlich
offen lässt. Er legt sich nicht fest, weicht offensichtlich einer Entscheidung aus. Des Öfteren
führt er an, dass auch die Möglichkeit der Abtreibung besteht, allerdings sind dann „die Eltern
sehr sehr traurig“ (MF, FG1, Zl. 545). Eine Entscheidungstendenz auf einer allgemeinen
Ebene kann bei Herrn Frühwirt nicht abgeleitet werden. Eine dritte mögliche Ausprägung,
welche die Entscheidung gegen das ungeborene Kind mit Down-Syndrom betrifft, konnte im
Rahmen dieser Arbeit nicht ausgemacht werden.
Hinsichtlich der Entscheidungsoptionen auf einer persönlichen Ebene gehen die subjektiven
Sichtweisen aller Teilnehmenden in hohem Maße konform. Im Rahmen potenzieller eigener
Schwangerschaften würden sich alle vier Teilnehmenden für das Kind mit Down-Syndrom
entscheiden. Dabei äußern sie durchgängig ihre Freude über und auf ein potenzielles Kind mit
Down-Syndrom. Diese von ihnen eingenommene Grundposition wird in Kapitel 5.2.6
möglichst detailgetreu beschrieben.
Allein die mögliche Entscheidung gegen ein Kind – also die Schwangerschaft beenden zu
wollen, weil beim Ungeborenen pränatal Down-Syndrom diagnostiziert wurde –, ist für alle
vier GesprächspartnerInnen mit einem tiefen subjektiven Gefühl der Traurigkeit verbunden.
Exemplarisch wird Frau Engels Sichtweise herangezogen: „Das ist ja traurig. Und das will ich
auch nicht sein“ (JE, PZI 1, Zl. 283). Unmittelbar auf diese Aussage folgt die Bezugnahme
hinsichtlich der Entscheidungsoption auf einer persönlichen Ebene: „Und das würde ich auch
nicht machen“ (ebd., Zl. 287). Die nachstehende Aussage kann gleichsam als
Handlungsaufforderung betrachtet werden: „Es soll bei ihr sein und dann soll sie es von
ganzem Herzen lieben“ (ebd., Zl. 291). Die Entscheidung gegen ein Kind mit Down-Syndrom
steht im Gegensatz zu Frau Engels Sichtweise: „Das Kind muss ja leben, und dass das so
passt. Sicher ist es für die Frau nicht so einfach: Ja, tun wir es weg. Und das passt nicht. Ich
glaube, sie freut sich sicher auf das Baby, das sie hat“ (ebd., Zl. 299ff). Dass die Entscheidung
für die schwangere Frau keine leichte ist, wird von Frau Engel thematisiert. Frau Engels
Vorstellung, dass sich die Frau auf ihr Baby mit Down-Syndrom – das sie bereits im
Mutterleib trägt – freut, könnte unter anderem ihr prinzipielles Nicht-verstehen-Können bzw.
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vielleicht gar ihr Nicht-verstehen-Wollen über die getroffene Entscheidung verdeutlichen.
Besonders bemerkenswert ist, dass Herr Schneider neben den Entscheidungs- bzw.
Handlungsoptionen Fortsetzung oder Abbruch der Schwangerschaft infolge einer pränatalen
Diagnose Down-Syndrom eine dritte Entscheidungs- bzw. Handlungsoption eröffnet: „Ich
würde halt sagen: Sie soll ihr Kind behalten. Und dann, wenn sie es einmal hat, kann sie sich
noch immer entscheiden“ (KS, FG 2, Zl. 619f). Er plädiert demnach dafür, dass das Kind mit
Down-Syndrom in jedem Fall geboren wird. Vermeintlich gibt er sich der Hoffnung hin, dass
das ‚Behalten’ des Kindes eine Einstellungsänderung bei der Frau bewirkt. Kann sie ihr
geborenes Kind mit Down-Syndrom – aus welchen Gründen auch immer – dennoch nicht
annehmen, so sieht Herr Schneider die dritte Entscheidungs- bzw. Handlungsoption darin,
gegebenenfalls das Kind Pflege- oder Adoptiveltern zu überantworten. Diese klare innere
Grundeinstellung wird im Rahmen der gesamten Gespräche – insbesondere auf einer
persönlichen Ebene – mehrmals von Herrn Schneider expliziert.
5.2.4 (Entscheidungs-)Hilfen und Unterstützung
Zu der Kategorie ‚(Entscheidungs-)Hilfen und Unterstützung’ liegen bloß marginale
Erkenntnisse vor. Diese Kategorie findet Erwähnung, um der Rekonstruktion der subjektiven
Sichtweise der GesprächspartnerInnen gerecht zu werden. Sie umfasst sowohl ihre
Sichtweisen der GesprächspartnerInnen auf einer allgemeinen wie auch persönlichen Ebene.
Eine getrennte Darstellung der zwei Ebenen ist angesichts der geringen Erkenntnisse nicht
vorgesehen. Sie umfasst ferner die Sichtweisen der GesprächspartnerInnen, welche sich
einerseits auf die Inanspruchnahme von Pränataldiagnostik, andererseits auf den Prozess der
Entscheidungsfindung nach einem positiven Befund und andererseits auch auf die Zeit nach
der Geburt beziehen. Auch hier ist aus dem bereits genannten Grund keine getrennte
Darstellung vorgesehen.
Dass die Herkunftsfamilie im Rahmen potenzieller eigener Schwangerschaften einen
maßgeblichen Einfluss nimmt auf die Entscheidung hinsichtlich einer Inanspruchnahme von
Pränataldiagnostik einerseits oder auf die Entscheidung für oder gegen ein Kind mit Down-
Syndrom andererseits, wird etwa von Frau Engel thematisiert: Im Rahmen einer potenziellen
eigenen Schwangerschaft würde sie im Kontext einer Inanspruchnahme von
Pränataldiagnostik Rat von ihren Eltern einholen (JE, PZI 2, Zl. 317). Im Kontext einer
Entscheidung für oder gegen das Kind würde sie ihre Entscheidung abhängig machen von der
Mutter (JE, PZI 1, Zl. 257). Wenn die Mutter gleichsam mit ihrer Entscheidung für das Kind
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mit Down-Syndrom einverstanden wäre, dann würde daraus resultieren, sich auch um das
eigene Kind kümmern und Verantwortung übernehmen zu müssen. Herr Frühwirt, der sich im
Rahmen einer potenziellen Vaterschaft für ein Kind mit Down-Syndrom ausspricht, gibt offen
und ehrlich zu, dass er sich unfähig fühlt, das Kind angemessen zu pflegen. Dabei sähe er sich
maßgeblich auf die Unterstützung seiner Mutter angewiesen (MF, FG 1, Zl. 373; 375).
Nicht nur die eigenen Eltern, sondern auch der/die PartnerIn nimmt eine tragende Rolle etwa
hinsichtlich der zu fällenden Entscheidung für das Austragen oder die Beendigung der
Schwangerschaft infolge einer pränatalen positiven Diagnose ein. Die Bedeutsamkeit des
partnerschaftlichen Einbezuges in den Entscheidungsfindungsprozess verdeutlicht etwa Frau
Engel – allerdings auf einer allgemeinen Ebene: „Ordentlich reden und dann erst überlegen,
was es wichtig bedeutet. Und das ist auch wichtig“ (JE, PZI 1, Zl. 347; vgl. JE PZI 2, Zl.
165f; ebd., Zl. 278). Ein sorgfältiges Gespräch bildet gleichsam die Basis dafür, eine
Entscheidung treffen zu können. Auch im nachfolgenden Zitat stellt die Kommunikation einen
wesentlichen Aspekt dar. Dieses Zitat kann sowohl im Hinblick auf den
Entscheidungsfindungsprozess als auch im Hinblick auf die bereits gefällte Entscheidung für
das Kind mit Down-Syndrom gelesen werden: „Ja, aber ich glaube, dass die Frau, wenn die
Frau das Baby im Bauch hat, wenn es auch ein Down-Syndrom hat. Mit der kann man alles
bereden, was man alles machen kann und was nicht machen kann. Dass man das besser
erklären kann. (…) Kann man alles dazulernen“ (KS, FG 1, Zl. 759-762). Wenn eine
schwangere Frau/das Paar sich infolge eines pränatalen positiven Befundes mit einer
Entscheidung konfrontiert sieht bzw. sich für ein Kind mit Down-Syndrom entschieden hat,
dann können Gespräche mit dem/der PartnerIn über Möglichkeiten und Grenzen im Hinblick
auf die Behinderung ihres Kindes durchaus klärend sein. Auf diese Weise könnten mögliche
Ängste und Unsicherheiten hinsichtlich der zu erwartenden Behinderung des Kindes abgebaut
werden, indem sich die Paare etwa Kenntnisse über (den Umgang mit) Menschen mit
Behinderung aneignen, was man – nach Ansicht von Herrn Schneider – „dazulernen“ kann
(ebd., 762).
Vor dem Hintergrund der Erfahrungen der leiblichen Mütter der GesprächspartnerInnen im
Rahmen ihrer eigenen Geburt, wird das Bedürfnis der schwangeren Frau nach (emotionaler)
Unterstützung (etwa im Sinne von Aufklärung) von Seiten der ÄrztInnen insbesondere von
einem Gesprächspartner thematisiert: Fühlt sich die schwangere Frau ‚unfähig’, ein Kind mit
Down-Syndrom aufzuziehen, so trägt Herr Schneider die Erwartung an das medizinische
Personal nach Aufklärung heran (vgl. KS, FG 1, Zl. 677-680). Etwa auch der
Aufklärungsbedarf wie „das mit dem Down-Syndrom geht“ (AA, FG 1, Zl. 773), wird von
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Frau Ahrens implizit ins Treffen geführt. Wird ein Kind mit Down-Syndrom geboren, so
greift Herr Schneider diesbezüglich auf die Erfahrung seiner eigenen Mutter zurück. Er
erwartet sich für Frauen, die ein Kind mit Down-Syndrom gebären, dieselbe (emotionale)
Unterstützung, wie sie auch seiner Mutter im Rahmen seiner Geburt zuteil wurde.
Im Zuge der Analyse des Datenmaterials wurde der christliche Glaube als eine mögliche
Entscheidungshilfe im Kontext von Pränataldiagnostik ausgemacht. Wenngleich hierzu nur
wenige Aussagen vorliegen, wird eine Auseinandersetzung dennoch als diskutabel erachtet,
um auch hier der Rekonstruktion der subjektiven Sichtweisen der Gesprächspartnerin gerecht
zu werden. Eine eingehende Auseinandersetzung mit der Thematik kann nicht geleistet
werden. Es wird lediglich auf die wenigen vorhandenen Gesprächspassagen Bezug
genommen und mit einigen Überlegungen verknüpft. Der christliche Glaube wird von einer
Gesprächspartnerin gleichsam als eine mögliche (Entscheidungs-)Hilfe für schwangere
Frauen betrachtet, welche sich mit einem pränatalen positiven Befund konfrontiert sehen:
„I: Was könnte den Eltern jetzt helfen, wenn sie sich entscheiden müssen für das Kind
oder gegen das Kind? JE: Ja sicher etwas Gutes. Wahrscheinlich wenn sie merken, okay,
das Kind ist nachher wie ich… (…) I: Was könnte denn da den Frauen helfen? JE: Der
liebe Gott. Und der schaut dann, dass es dem Kind gut geht. I: (//) Dass es dem Kind gut
geht. (//) Ja. JE: (//) Das glaube ich. (//) Und Jesus denkt immer an die Frauen. Und das ist
immer so. Und so habe ich auch immer geglaubt, und dass ich so gesund bin (lacht) (...)“
(I, JE, PZI 1, Zl. 185-194).
Den Aussagen Frau Engels zufolge erweist sich Gott als (Entscheidungs-)Hilfe für die
schwangeren Frauen/Paare. Gott kümmert sich nicht nur um das Wohl des (ungeborenen wie
geborenen) Kindes mit Down-Syndrom, sondern sein bzw. Jesu Interesse ist auch auf die
(schwangeren) Frauen gerichtet. Das ist für Frau Engel ein Faktum. Diese Meinung vertritt
sie. Bemerkenswert scheint, dass sie in diesem Kontext ihre eigene Gesundheit thematisiert.
Das Lachen (siehe Ende des oben angeführten Zitates) kann dabei als Ausdruck von Freude
über Gott, der sich um das Wohlergehen der ungeborenen wie geborenen Kinder sorgt und
auch um die (schwangeren) Frauen kümmert, einerseits und über ihre eigene Gesundheit
andererseits interpretiert werden.
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5.2.5 Bedeutung selektiver Schwangerschaftsabbrüche nach positiver Diagnose Down-
Syndrom
Diese Kategorie umfasst im Wesentlichen die individuellen Stellungnahmen der
GesprächspartnerInnen zur Thematik rund um selektive Schwangerschaftsabbrüche nach
einer positiven Diagnose Down-Syndrom. Dabei beinhaltet die Kategorie sowohl individuell
verortete Begründungen als auch vorgenommene Bewertungen als auch emotionale
Reaktionen.
Die Tatsache, dass vorgeburtliche positive Diagnosen, insbesondere die Diagnose Down-
Syndrom, in der Regel zu Schwangerschafsabbrüchen führen, stößt bei den Teilnehmenden
auf Unverständnis im Sinne eines Nicht-verstehen-Könnens, warum ein ungeborenes Kind
mit Down-Syndrom nicht gewollt ist. Auch stößt die Tatsache mehrfach auf ein hohes Maß an
Unverständnis im Sinne eines Nicht-glauben-Könnens bzw. vielmehr eines Nicht-glauben-
Wollens. Auch die Tatsache der hohen Abbruchraten bei Trisomie 21 stößt bei zwei
GesprächspartnerInnen auf heftiges Unverständnis über diese selektive Vorgehensweise und
ruft darüber hinaus überraschte sowie emotionale Reaktionen hervor: „AA: Puh. KS: Wieso
das? I: Weil es [das ungeborene Kind; Anm. L.H.] Down-Syndrom hat. KS: Nur wegen dem?
(…) Das ist ja, glaube ich, traurig“ (AA, KS, I, FG 2, Zl. 263-268). Auch in dem nun
folgenden Gesprächsausschnitt wird Herrn Schneiders Unverständnis über die tendenzielle
Entscheidung einer Beendigung der Schwangerschaft und somit Nicht-Akzeptanz des
ungeborenen Kindes mit Down-Syndrom deutlich: „KS: Ja, aber eine gesunde [bzw. nicht-
behinderte] Frau, die... Wenn eine gesunde [bzw. nicht behinderte] Frau das Down-Syndrom-
Kind hätte, das kann man eh auch akzeptieren. AA: Ja eh. KS: Dann braucht sie es nicht
abtreiben lassen“ (KS, AA, FG 2, Zl. 578-881) Die Akzeptanz des ungeborenen Kindes mit
Down-Syndrom kann gleichsam als Pendant zur Abtreibung verstanden werden.
Unverständnis im Sinne eines Nicht-glauben-Könnens bzw. Nicht-glauben-Wollens äußert
Klaus Schneider auch an anderer Stelle: Er geht von der Bereitschaft schwangerer
Frauen/Paare aus, auch ein ungeborenes Kind mit Down-Syndrom (vermeintlich
uneingeschränkt) akzeptieren zu können (KS, FG 2, Zl. 585f). Die Tatsächlichkeit der hohen
Abbruchraten infolge einer pränatalen Diagnose Down-Syndrom zweifelt er an: „Aber
97/98% das gibt es gar nicht bei den Frauen“ (ebd., Zl. 586). Unverständnis kommt auch in
diesem Zitat zum Ausdruck: „Ich glaube schon. Es gibt eh viele“ (KS, FG 1, Zl. 199), die ihr
Kind mit Down-Syndrom annehmen können. Auch Frau Engels Aussage deutet implizit auf
das Nicht-glauben-Können hin: „Es gibt so etwas nie auf der Welt“ (JE, PZI 2, Zl. 415; ebd.,
PZI 1, Zl. 487). Meist werden – insbesondere von Herrn Schneider – im Kontext des
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Gespräches über selektive Schwangerschaftsabbrüche kritische Einwände vorgebracht,
welche stets den Satz mit einem Aber einleiten. Als Beispiele seien einige dieser kritischen
Einwände genannt: „Aber das ist nur ein Beispiel: Wenn eine Frau ein Kind, ein Wunschkind,
haben möchte oder so, wenn auch das Kind Down-Syndrom hat oder so. Das kann man dann
nicht verletzen“ (KS, FG 2, Zl. 255ff). Wenn bei einem Wunschkind pränatal Down-Syndrom
diagnostiziert wird, so kann es nicht dadurch verletzt werden, indem es abgetrieben wird.
Auch an anderer Stelle äußert Klaus Schneider einen Einwand angesichts der Tatsache, dass
sich in etwa über 90% der Frauen infolge einer Diagnose Down-Syndrom für einen Abbruch
der Schwangerschaft entscheiden: „Aber Beispiel: Bei meiner Freundin haben auch die Eltern
gesagt: Wenn sie ein Kind hätte, dann wollen sie es haben“ (ebd., Zl. 270f). Damit
verdeutlicht er implizit die Tatsache, dass es auch Menschen gibt, die ein Kind – auch mit
Behinderung – annehmen würden. Besonders häufig kann im Zuge der Gespräche in der
Fokusgruppe bzw. im Einzelsetting folgende Kontrastierung ausgemacht werden: Wird von
der Forscherin angemerkt, dass es viele Frauen gibt, die sich für einen Abbruch der
Schwangerschaft infolge eines pränatalen Befundes Down-Syndrom entscheiden, so ist die
prompte Antwort: Aber es gibt auch (einige wenige) Frauen, die sich nicht für einen Abbruch,
sondern für das Austragen der Schwangerschaft infolge eines pränatalen Befundes Down-
Syndrom entscheiden (vgl. MF, FG 2, Zl. 351; 366; 485f; AA, FG 2, Zl. 392; JE, PZI 1,
Zl.361). Diesbezüglich bestünden vielfältige Interpretationsmöglichkeiten, die allerdings zu
vage erscheinen, um sie anzuführen.
Grundsätzlich wird von den GesprächspartnerInnen eine ablehnende Einstellungshaltung
gegenüber selektiven Schwangerschaftsabbrüchen eingenommen. So expliziert etwa Julia
Engel mehrmals, dass sie es nicht in Ordnung findet, wenn das Kind mit Down-Syndrom
abgetrieben wird. Sie selbst würde gewiss keinen Schwangerschaftsabbruch vornehmen
lassen (vgl. JE, PZI 1, Zl. 287; 364). Sowohl auf einer allgemeinen wie auch persönlichen
Ebene begründet sie das wie folgt: „Das Kind muss ja leben, und dass das so passt“ (JE, PZI
1, Zl. 299ff). Bei Frau Engel nimmt das Leben per se und folglich auch das Austragen der
Schwangerschaft einen hohen Stellenwert ein, was sie im Zuge der Interviews mehrmals
betont (vgl. JE, PZI 1, Zl. 299; 350ff). Frau Engel begründet die Wichtigkeit des Lebens eines
Kindes mit Down-Syndrom auf einer allgemeinen Ebene damit, dass es ein schönes Leben ist
(JE, PZI 1, Zl. 361). Sie begründet ferner die Wichtigkeit des Lebens eines Kindes mit Down-
Syndrom auf einer persönlichen Ebene damit, dass sie selbst ein schönes Leben lebt (ebd., Zl.
364ff). Unter anderem der Bezug zum eigenen Leben stellt gleichsam die Basis für ihre
tendenziell ablehnende Haltung eines selektiven Schwangerschaftsabbruches dar. Die Basis
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für die tendenziell ablehnende Haltung bildet auch folgende Sichtweise von Frau Engel: „Ja
eben, da kann niemand sagen, das geht nicht mehr“ (JE, PZI 1, Zl. 506). Implizit bringt Frau
Engel damit zum Ausdruck, dass niemand das Recht hat, das ungeborene Leben zu beenden.
Außerdem sieht sie selektiven Schwangerschaftsabbrüchen eine Infragestellung des
Lebenswertes des ungeborenen Kindes mit Down-Syndrom verbunden: „Das muss wirklich
nicht sein. Kann man ja froh sein, dass das Kind lebt. Das wünscht sich jeder, aber es ist
nichts wert“ (JE, PZI 2, Zl. 432ff). Dass dabei auch ihr eigener Lebenswert angezweifelt
werden könnte, äußert sie nicht. Es wird demnach keine Verbindung zur eigenen Person
hergestellt. Abschließend sei im Hinblick auf Frau Engels Einstellungshaltung festgehalten,
dass in ihren Augen das ungeborene wie geborene Kind mit Down-Syndrom besonders ist
(JE, PZI 2, Zl. 436).
Im Nachfolgenden wird nun Klaus Schneiders tendenziell ablehnende Einstellungshaltung
gegenüber selektiven Schwangerschaftsabbrüchen dargestellt. Anhand von ausgewählten
Zitaten soll seine Sichtweise ein Stück weit nachvollziehbarer gemacht werden. Wie auch bei
Frau Engel, so nimmt auch bei Herrn Schneider das Leben und am Leben lassen des Kindes
mit Down-Syndrom einen hohen Stellenwert ein (vgl. KS, FG 1, Zl. 514ff). Wenn nun ein
Kind im Bauch seiner Mutter heranwächst, es lebt, dann findet Herr Schneider es traurig,
wenn die Frau/das Paar gegen das Kind entscheidet zumal es nichts für seine Behinderung
kann (KS, FG 3, Zl. 242ff). Implizit vermittelt Herr Schneider mit dieser Sichtweise das
Recht des ungeborenen Kindes mit Behinderung auf Leben. Er spricht sich auf einer
persönlichen Ebene entschieden gegen eine Abtreibung seines potenziellen Kindes mit Down-
Syndrom aus: „Ich würde das nicht machen“ (KS, FG 2, Zl. 996). Kinder mit Down-Syndrom
sollen leben können bzw. dürfen (KS, FG 3, Zl. 896). Auch auf einer allgemeinen Ebene ist
diese Einstellungshaltung erkennbar:
„Das stimmt auch. Aber was ist überhaupt meistens ein Unterschied, wenn eine gesunde
[bzw. nicht-behinderte] Frau und ein gesunder [bzw. nicht-bekinderter] Mann ein Kind
erzeugen? Sie müssen auch verstehen: Wenn auch das Kind ein Down-Syndrom hat. Und
sie denken: ‚Ja, mir ist es so wurscht (egal). Ich kann mit dem Kind machen, was ich
will.’ Ja? Und da glaube ich immer, das ist eine Verletzung. (…) Aber das Kind möchte
sich ja mehr entwickeln. Das ist das Witzigste an dem Punkt“ (KS, FG 1, Zl. 264-270).
Ganz gleich ob Eltern mit oder ohne Behinderung – sie müssen es verstehen, wenn das Kind
Down-Syndrom hat. Eine analoge Sichtweise ist diesbezüglich bei Frau Engel zu finden: „Da
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können die Ärzte schon wissen, das Kind hat genauso Down-Syndrom wie ich. Und dann
kann man das schon verstehen“ (JE, PZI 1, Zl. 511f). Verstehen kann hier – beide Zitate
betreffend – in weiterer Folge auch im Sinne von akzeptieren begriffen werden. Das bedeutet
also, die Eltern müssen die Diagnose Down-Syndrom bzw. das Kind mit Down-Syndrom
akzeptieren. Unter Rückgriff auf das obige Zitat von Herrn Schneider kann festgehalten
werden, dass er sich entschieden gegen einen gleichgültigen, leichtfertigen und respektlosen
Umgang mit ungeborenen Kindern mit Down-Syndrom ausspricht. Einen solchen Umgang
erachtet er zweifellos als Verletzung für das Kind (vgl. KS, FG 1, Zl. 188ff). Verletzung kann
in diesem Kontext gleichbedeutend mit Kränkung verstanden werden. Gewiss im Sinne von
Herrn Schneider wäre – gewissermaßen als Pendant zu einem gleichgültigen, leichtfertigen
und respektlosen Umgang – ein verantwortungsvoller, respektvoller und akzeptierender
Umgang mit dem ungeborenen Leben wünschenswert. Dass das (ungeborene) Kind geradezu
darauf angelegt ist, sich zu entwickeln, wird von dem Gesprächspartner geäußert. Die Anlage
des Kindes zur Entwicklung bzw. der ‚Wunsch’ des Kindes nach Entwicklung erachtet er als
„das Witzigste an dem Punkt“ (KS, FG 1, Zl. 270). Witzig im Sinne von merkwürdig – ja
vielleicht auch widersprüchlich – ist es in diesem Kontext nämlich dann, wenn dem Kind
nicht der entsprechende Raum für seine Entwicklung gewährt wird. Konkret bedeutet dies:
Die Beendigung der Schwangerschaft hat zur Folge, dass die Entwicklung des Kindes mit
Down-Syndrom für immer unterbunden wird. Dem Kind wird gar nicht erst die Möglichkeit
nach Entwicklung und Entfaltung gegeben. Sie bleibt ihm unwiederbringlich vorenthalten.
Betrachtet man das obige Zitat im Kontext des Gespräches in der Fokusgruppe, dann wird
ersichtlich, dass Herr Schneider implizit seine Entwicklung, ja seinen Wunsch nach (Weiter-
)Entwicklung und mehr Selbstständigkeit, zur Sprache bringt. Somit stellt er den Bezug zur
eigenen Behinderung her. Besonders bemerkenswert ist an dieser Stelle folgende – für die
Moderatorin gänzlich überraschende – Feststellung Herrn Schneiders, welche er im Kontext
der Gespräche über selektive Schwangerschaftsabbrüche vorbringt: „Weil der Hitler hat
Menschen mit Behinderung auch umgebracht“ (KS, FG 3, Zl. 363f). Hier spricht Herr
Schneider unbestritten die systematische Ermordung vieler unschuldiger Menschen mit
Behinderung unter dem nationalsozialistischen Regime an76. Er zieht somit eine Parallele
zwischen der Tötungspraxis im Nationalsozialismus und der pränataldiagnostischen Praxis in
76 Die Kenntnis der Geschichte von Menschen mit Behinderung etwa im Kontext der nationalsozialistischen
Politik wird als unabdingbar für das Verständnis der gegenwärtigen Lage von Menschen mit Behinderung
betrachtet. Jedoch kann im Rahmen dieser Diplomarbeit keine Auseinandersetzung mit der Geschichte von
Menschen mit Behinderung erfolgen. Hierfür bedürfe es eine Auseinandersetzung im Rahmen
eigenständiger Arbeiten.
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der Gegenwart. Komplettiert wird die Darstellung der Einstellungshaltung von Herrn
Schneider gegenüber selektiven Schwangerschaftsabbrüchen und einer tendenziell
tolerierenden Gesellschaft mit dem folgenden Zitat: „Ich finde das abnormal“, was die Leute
machen (KS, FG 3, Zl. 280; vgl. ebd., 50ff).
Auf Grundlage der bisherigen Ausführungen lässt sich zwischenresümierend Folgendes
festhalten: Das Recht auf Leben sowie der Lebenswert des ungeborenen Kindes mit Down-
Syndrom im Allgemeinen und der Bezug zum eigenen Leben (mit Down-Syndrom) im
Besonderen kristallisiert sich gleichsam als Begründungsmuster gegen selektive
Schwangerschaftsabbrüche heraus. Auch die Anlage des Kindes nach Entwicklung, welche
jedoch in der Regel durch die Verhinderung der Geburt von Kindern mit Down-Syndrom
unterbunden wird, kann als ein Begründungsmuster gesehen werden. Selektive
Schwangerschaftsabbrüche werden etwa mit der systematischen Ermordung von Kindern und
Erwachsenen mit Behinderung zur Zeit des Nationalsozialismus in Bezug gesetzt.
Anna Ahrens drückt ihre Einstellungshaltung gegenüber selektiven
Schwangerschaftsabbrüchen nicht so sehr in Form von verbalen Bewertungen, sondern
vielmehr in Form von Gefühlen aus, worauf im Rahmen der Darstellung dieser Kategorie
noch eingegangen wird. Auch ihre Haltung ist eine tendenziell ablehnende. Beispielsweise
merkt sie im Zuge des Gespräches in der Fokusgruppe an, dass es schwer sei, wenn sich in
der Regel eine Mehrzahl der Frauen/Paare für einen Schwangerschaftsabbruch nach einer
pränatalen Diagnose Down-Syndrom entscheidet (AA, FG 2, Zl. 221). Für wen sich dies nun
konkret als schwer erweist, bleibt unerwähnt. Bloß mutmaßlich kann angenommen werden,
dass sie es selbst so empfindet. Sie selbst würde im Rahmen einer potenziellen eigenen
Schwangerschaft keinen Abbruch vornehmen lassen, wenn eine pränatale Diagnose Down-
Syndrom vorliegt: „Das würde ich nicht machen“ (ebd., FG 3, Zl. 900). Zwar beteiligt sie sich
am Gespräch und ist stets bemüht, diesem inhaltlich zu folgen, allerdings scheint sie in ihren
Gedanken intensiv mit dieser Thematik beschäftigt zu sein.
Während Frau Engel, Herr Schneider und Frau Ahrens durchgängig eine tendenziell
ablehnende Haltung gegenüber (selektiven) Schwangerschaftsabbrüchen einnehmen, ist Herrn
Frühwirts Haltung eine ambivalente: Einerseits weist er – auf einer allgemeinen Ebene –
mehrmals auf die Option hin, auch abtreiben zu können. Exemplarisch seien zwei
Gesprächsausschnitte angeführt:
„I: Wie denkst du darüber, wenn sie das Baby mit Down-Syndrom nicht bekommen will.
MF: (...) Da muss man nur das Kind umbringen lassen. AA: Geh bitte, Martin. (//) (seufzt)
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(//) MF: (//) Oder hinein (//) stechen mit der Nadel. I: Und dann stirbt das Kind. MF:
Genau. KS: Nein. AA: (//) Nein, Martin. (//) I: (//) Und ist das schön? (//) MF: Nein. I:
Würdest du der Frau das empfehlen, dass sie das macht? MF: Nein“ (I, MF, KS, AA, FG
2, Zl. 546-557).
„MF: Dann muss man das Kind UMbringen lassen... KS: Nein. AA: (//) NEIN. (//) KS:
(//) Umbringen (//) doch nicht. MF: (//) ...von den Ärzten (//). AA: NEIN“ (MF, KS, AA,
FG 1, Zl. 592-597).
Seine Antwort fällt in allen zwei Gesprächsausschnitten sehr sachlich aus. Der Begriff ‚muss’
weist etwa darauf hin, einer Verpflichtung nachkommen zu müssen. Deutlich interpretativer
kann der Begriff ‚muss’ verstanden werden als eine innere Verpflichtung gesellschaftliche
Normen erfüllen zu müssen. Der im ersten, oben angeführten Gesprächsausschnitt Begriff
‚nur’ erweckt zudem den Eindruck, als wäre die Beendigung der Schwangerschaft eine
Bagatelle. Auffällig ist der offensive Gebrauch der überaus brutalen Formulierung
‚umbringen’. Der Begriff ‚umbringen’ kann dabei als gewaltsamer Akt des Tötens verstanden
werden. Auch das ‚Hineinstechen mit der Nadel’ deutet unschwer auf eine aggressive
Neigung hin – mit dem Ziel, das ungeborene Kind zu töten. Herrn Frühwirt zufolge führen die
ÄrztInnen diesen gewaltsamen Akt durch. Auffällig ist auch, dass Frau Ahrens und Herr
Schneider jeweils vehement gegen diese Äußerung protestieren. Dass die Imagination des
Tötens des ungeborenen Kindes mit Down-Syndrom emotional besetzt ist, verdeutlicht die
nun folgende Gesprächspassage: „Aber man kann auch das Kind abtreiben lassen. Das geht
auch. (…) Aber dann sind die Eltern sehr sehr traurig“ (MF, FG 1, Zl. 545ff). Herr Frühwirt
zieht die Schlussfolgerung, dass infolge eines Schwangerschaftsabbruches die Frauen/Paare
sehr traurig sind. Die doppelte Nennung des Begriffes ‚sehr’ unterstreicht die tiefe Traurigkeit
der betroffenen Eltern. Andererseits spricht er sich – auf einer persönlichen Ebene – dezidiert
für die Geburt eines Kindes mit Down-Syndrom aus, was noch an anderer Stelle anhand von
Zitaten nachgezeichnet wird. Die anderen drei GesprächspartnerInnen verwenden weniger
gewaltsame und weit gebräuchlichere Formulierungen wie ‚abtreiben’, ‚abbrechen’ oder
‚nicht annehmen’.
Tendenziell evoziert das Wissen um die selektiven Schwangerschaftsabbrüche infolge einer
pränatalen Diagnose bei allen vier GesprächspartnerInnen ausschließlich negative Gefühle.
Die selektive Vorgehensweise wird durchgängig als schmerzlich empfunden. Bevor nun auf
die individuelle Gefühlswahrnehmung der GesprächspartnerInnen Bezug genommen wird, sei
folgende erläuternde Bemerkung gemacht: Gemeinsam ist Frau Ahrens und Frau Engel, dass
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sie dezidiert ansprechen, nicht gerne traurig zu sein. Sie meiden in der Regel
Gesprächsthemen, die für sie schmerzlich sind. Dies wird unter anderem dann offensichtlich,
als etwa Frau Engel Emoticons77 mit einem wütenden Gesichtsausdruck bewusst zur Seite
legt: „Das lege ich zur Seite. So bin ich nicht“ (JE, PZI 1, Zl. 218). Es wird auch
offensichtlich, als sie im Kontext des Gespräches über selektive Schwangerschaftsabbrüche
gar die negativ konnotierten Emoticons mit Emoticons verdeckt, die einen fröhlichen
Gesichtsausdruck zeigen. Gemeinsam ist den beiden Gesprächspartnerinnen auch, dass sie
mehrmals versuchen, einen Themenwechsel (z.B. über das Wetter) dann herbeizuführen,
wenn die Thematik offensichtlich emotional zu belastend wird. Frau Ahrens tut dies etwa
auch, um (sich selbst) auf andere Gesprächsthemen zu vertrösten: „Später reden wir etwas
anderes“ (AA, FG 2, Zl. 832). Es zeigt sich also die Tendenz, dass die Gesprächspartnerinnen
(aber auch Gesprächspartner) Strategien einsetzen, um sich bewusst von emotional
belastenden Themen zu distanzieren. Nach dieser erläuternden Bemerkung erfolgt nun eine
Hinwendung zu den mit der Thematik selektiver Schwangerschaftsabbrüchen verbundenen
und je nach Individuum mehr oder minder stark wahrgenommenen Gefühlen. So werden in
diesem Kontext etwa folgende subjektive Gefühle geäußert: „I: Wie fühlst du dich, wenn du
hörst, dass so viele Frauen ihr Kind abtreiben lassen mit Down-Syndrom. MF: Ein paar
Frauen nicht. (…) Na, da geht es einem traurig. (…) Oder zum Beispiel wütend oder man tut
ein bisschen weinen“ (I, MF, FG 2, Zl. 367-371). Herr Frühwirt empfindet zudem Abtreibung
als ein unangenehmes Gefühl: „I: Und wie ist das für dich? MF: Das ist unangenehm (…),
wenn man das Kind abtreibt. Aber wenn man das Kind nicht abtreibt, dann hat das Kind ein
Down-Syndrom“ (ebd., Zl. 472f). Auch Frau Ahrens, Herr Schneider und Frau Engel bringen
an mehreren Stellen das subjektive Gefühl der Traurigkeit zum Ausdruck. Frau Ahrens
erweitert im Kontext des Gespräches über die Pränataldiagnostik und die damit
einhergehenden selektiven Schwangerschaftsabbrüche ihr subjektives Gefühl der Traurigkeit
um den folgenden Begriff: „(Unv., Furchtbar.) Sehr traurig irgendwie. Und eine Beleidigung.
Eine Beleidigung“ (AA; FG 2, Zl. 827). Etwas seltener wird expliziert, in diesem Kontext gar
weinen zu können. Bloß exemplarisch sei das folgende Zitat angeführt: „Ich kann weinen
auch und das ist auch nicht okay“ (JE, PZI 2, Zl. 72).
Die Thematik scheint tendenziell so belastend und das Nachdenken darüber anstrengend, dass
die GesprächspartnerInnen meist nur mehr ihre subjektiv empfundene Traurigkeit äußern und
77 Bereits in Kapitel 4.3.4 der vorliegenden Diplomarbeit wurde erwähnt, dass im Rahmen der
Forschungsarbeit unter anderem Emoticons als didaktische Hilfsmittel eingesetzt wurden, um Stimmungs-
oder Gefühlszustände besser zum Ausdruck zu bringen.
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von individuell begründeten Bewertungen weitgehend absehen. Ich gewinne den Eindruck,
dass sie müde geworden sind, auf all die Fragen zu antworten, die für sie eine emotionale
Belastung darstellen. So wird auch die gezielte Suche nach Down-Syndrom und im Falle einer
positiven Diagnose eine zumeist damit einhergehende Beendigung der Schwangerschaft
subjektiv als traurig empfunden. Exemplarisch für die vier GesprächspartnerInnen
verdeutlicht das folgende Zitat deren Sichtweise: „Sicher ist das nicht okay. Und das ist auch
nicht okay. Und da bin ich gleich traurig“ (JE, PZI 2, Zl. 286). „Dann bin ich traurig, dass so
etwas passieren kann“ (ebd., Zl. 305).
An dieser Stelle sei erwähnt, dass Frau Ahrens während und nach dem Treffen den in der
Thematik rund um Pränataldiagnostik begründeten emotionalen Ausdruck des Weinens zeigt.
Während des Gespräches über selektive Schwangerschaftsabbrüche infolge einer pränatalen
Diagnose Down-Syndrom füllen sich ihre Augen für einen kurzen Augenblick mit Tränen78.
Auch nach dem Gespräch wischt sie sich verstohlen die Tränen aus dem Gesicht. Sie wirkt
sehr nachdenklich. Als ich sie nach dem Grund ihrer Traurigkeit frage, antwortet sie mir – an
den genauen Wortlaut kann ich mich nicht mehr erinnern –, dass sie wegen der Abtreibungen
traurig sei. Aufgrund ihrer emotionalen Reaktion sehe ich mich veranlasst, sie unmittelbar
nach dem Gespräch nicht alleine zu lassen. Ich nehme wahr, dass sich ihre Stimmung rasch
hebt, sie wieder lachen kann. In diesem Zusammenhang kann das Weinen der
Gesprächspartnerin als starker Ausdruck des Gefühls tiefer subjektiver Kränkung betrachtet
werden.
Abschließend kann festgehalten werden, dass die befragten GesprächspartnerInnen ein
ähnliches Denk- und Erklärungsmuster im Hinblick auf ihre tendenziell ablehnende Haltung
gegenüber Schwangerschaftsabbrüchen infolge einer pränatalen Diagnose Down-Syndrom
aufweisen. Unter anderem in Anbetracht des Rechtes auf Leben, des Selbstbezuges zur
eigenen Behinderung sowie der Anlage des Kindes nach Entwicklung stößt die tendenzielle
Verhinderung der Geburt von Kindern mit Down-Syndrom auf ein hohes Maß an
Unverständnis. Dem mag hinzugefügt werden, dass Aussagen hinsichtlich der Legitimation
der Entscheidung gegen ein Kind mit Down-Syndrom – im Sinne einer Positivbewertung
eines Schwangerschaftsabbruches infolge einer pränatalen Diagnose Down-Syndrom – zur
Gänze fehlen. Festgehalten werden kann auch, dass das Wissen um die selektiven
78 (Selbst-)Reflektierend sei angemerkt, dass auch ich während des Gespräches in der Fokusgruppe mit den
Tränen zu kämpfen hatte. Die intensive Auseinandersetzung mit der Thematik PND hatte unweigerlich auch
bei mir – als Nicht-von-Pränataldiagnostik–Betroffene – in emotionaler Hinsicht etwas in Gang gesetzt.
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Schwangerschaftsabbrüche infolge einer pränatalen Diagnose Down-Syndrom bei allen vier
Gesprächsteilnehmenden eine subjektive Kränkung überwiegend im Sinne einer Verletzung
der Gefühle bewirkt, die je nach Individuum in unterschiedlicher Intensität ausfällt.
5.2.6 Schwangerschaft ohne Vorbehalt oder bedingungslose Akzeptanz
Als sinnvoll erweist sich, ‚Schwangerschaft ohne Vorbehalt oder bedingungslose Akzeptanz’
als eine Kategorie festzulegen, da sie eine überaus zentrale Sichtweise der
GesprächspartnerInnen widerspiegelt.
Den vier GesprächspartnerInnen ist gemeinsam, dass sie eine bewusste und großteils auch
reflektierte Entscheidung79 getroffen haben: Sie würden eine potenzielle Schwangerschaft
auch dann austragen bzw. sich für die Fortsetzung der Schwangerschaft der Freundin
entscheiden, wenn beim Kind pränatal Down-Syndrom diagnostiziert wird. Unangefochten
dominiert die Freude über und auf ein potenzielles Kind, wenn es auch Down-Syndrom hat.
Bloß beispielhaft seien einige Zitate angeführt, welche die Position der vier
GesprächspartnerInnen deutlich widerspiegeln: Frau Ahrens fällt die Entscheidung auf einer
persönlichen Ebene wesentlich leichter als auf der weiter oben dargestellten allgemeinen
Ebene: „Ich nehme das Kind an und bin glücklich darüber“ (AA, FG 1, Zl. 1136). Frau Engel
artikuliert wie folgt: „Ich würde mich darüber freuen, dass ich ein Kind bekomme wie ich
wahrscheinlich. Und das ist auch meine Meinung“ (JE, PZI 1, Zl. 250f). Und Herr Frühwirt
bringt diesbezüglich Folgendes zum Ausdruck: „Ich freue mich darüber. Und ich freue mich
darüber, dass sie ein Kind mit Down-Syndrom hat. Und ich bin selber glücklich, dass mein
Kind Down-Syndrom hat. Und das, was du gesagt hast. Für mich und für meine Freundin ist,
dass das Kind bei ihr ist und auch bei mir ist“ (MF, FG 1, Zl. 1155ff). Auch Herr Schneider
legt seine Position dar: „Wenn meine Freundin schwanger wäre und das Kind hat ein Down-
Syndrom, da würde ich das Kind annehmen …“ (KS, FG 1, Zl. 1144f).
Anhand des bislang Dargestellten kann aufgezeigt werden, dass die vier
GesprächspartnerInnen im Rahmen einer potenziellen eigenen Schwangerschaft für sich die
Option des Schwangerschaftsabbruches ausschließen würden. Die potenzielle Annahme des
79 Für die Fokusgruppenteilnehmerin war das Wissen um die Sichtweise ihres Freundes zu der Thematik so
zentral, dass sie mit ihm zwischen zwei Fokusgruppentreffen diesbezüglich Absprache hielt. Bei dem
darauffolgenden Treffen teilte sie der Gruppe mit, dass auch ihr Freund im Falle einer Schwangerschaft ein
Kind mit Down-Syndrom annehmen würde. Der Fokusgruppenteilnehmer Herr Schneider hat offensichtlich
eine unumstößliche Entscheidung gefällt, nämlich das potenzielle Kind Pflege- bzw. Adoptiveltern zu
überantworten.
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ungeborenen Kindes mit Down-Syndrom auf einer persönlichen Ebene ist für eine
Gesprächspartnerin etwa mit dem An-sich-Binden des Partners bzw. der Partnerin verbunden:
„Zum C (Name des Freundes) sage ich, ich bin schwanger. Ja gut. (unv.) Und dann ist er bei
mir und nicht mehr mit den Zweien [seinen zwei Freunden; Anm. L.H.] unterwegs. Und so ist
es auch richtig“ (JE, PZI 1, Zl. 263f). Sie ist etwa auch damit verbunden, als Familie ein
gemeinsames Leben zu führen: „Aber ich kann eines aufschreiben: Ich bin dafür für ein Kind.
(…) Weil es sehr wichtig ist. Weil, wenn ich eh die S (Name der Freundin) habe, dann
können wir gemeinsam ins Leben gehen“ (MF, FG 1, Zl. 1000-1003). Die Wichtigkeit bzw.
der Wert des Kindes wird etwa von Herrn Frühwirt betont: „Ich möchte das Kind haben. (…)
Weil es mir wichtig ist (…)“ (MF, FG 1, Zl. 1161f). Mit der potenziellen Annahme des
ungeborenen Kindes mit Down-Syndrom muss unweigerlich auch Verantwortung für das
Kind übernommen werden, derer sich die GesprächspartnerInnen bewusst sind. Die
Übernahme von Verantwortung wird etwa von Frau Engel expliziert: „Dann muss man immer
bei dem Kind bleiben. Und das ist auch meine Meinung“ (JE, PZI 1, Zl. 257). An anderer
Stelle sagt sie: „I: Und wie fühlst du dich, wenn du daran denkst. JE: An das Baby oder den
Freund? I: An das Baby. Genau, wenn du denkst, dass es Down-Syndrom hat. JE: Sicher
merke ich, dass es einfach ein tolles Gefühl ist, und dass ich immer auf das Baby aufpasse.
Und das ist auch wichtig. (...) (JE gähnt) (I, JE, PZI 1, Zl. 265-269). Für Frau Ahrens sind
elterliche Liebe, Fürsorge und Verantwortung eng mit der Entscheidung für ein Kind mit
Down-Syndrom verknüpft: „I: Wie kommst du zu der Entscheidung, dass du das Kind
möchtest? AA: Mit Down-Syndrom? I: Ja. AA: Dass ich ein Kind gern habe und lieb habe.
Aber trotzdem muss man auf das Kind auch aufpassen“ (FG 1, Zl. 1139-1143). Auch bei
Herrn Schneider ist eine ähnliche Sichtweise festzustellen: „Wenn ich mich für das Kind
entscheide, dass ich für das Kind da bin. Zum Liebhaben. Dass das Kind aufwächst, dass es
Eltern hat. Dann, dass wir das Kind groß ziehen. Was das Kind kann und viele Sachen (KS,
FG 1, Zl. 1148ff). Verantwortung bedeutet für Herrn Schneider, 24 Stunden für das Kind da
zu sein (KS, FG 2, Zl. 48). Die Entwicklung und Förderung des Kindes ist – angesichts seiner
eigenen Erfahrung – bei Herrn Schneider von zentraler Bedeutung: Ihm ist wichtig, dass sich
das Kind entwickeln kann (KS, FG 1, Zl. 816f), dass er mit dem Kind etwas aufbauen kann
(KS, IG-G, Zl. 641; KS, FG 2, Zl. 389). Wie bereits an anderer Stelle erwähnt, ist für Klaus
Schneider die Annahme eines Kindes mit Down-Syndrom unweigerlich mit der Freigabe zur
Adoption verknüpft (vgl. KS, FG 2, Zl. 126-129; 138-141). Es wird als sinnvoll erachtet, an
dieser Stelle Herrn Schneiders persönliche Grundeinstellung in Kürze darzulegen. Er besitzt
eine sehr klare und realistische Vorstellung davon, was es bedeutet, ein Kind Pflege- bzw.
239
Adoptiveltern zu überantworten (vgl. KS, FG 1, Zl. 493ff). Dass dies nicht nur mit Vorteilen,
sondern auch mit Nachteilen verbunden sein kann, erläutert Herr Schneider im Rahmen des
zweiten Fokusgruppentreffens (KS, FG 2, Zl. 707-711). Für ihn (und seine Freundin) liegt die
einzige in Betracht kommende Handlungsoption darin, im Rahmen einer potenziellen eigenen
Schwangerschaft das Kind zu Pflege- bzw. Adoptiveltern zu geben. Eine Abtreibung schließt
er – wie bereits mehrfach erwähnt – unter anderem aufgrund der verletzenden Wirkung
sowohl für das Kind als auch für die Eltern definitiv aus (vgl. KS, BI, Zl. 370f; ebd., FG 1,
188-192). Er führt zwei Gründe an, warum er sich persönlich für diese Handlungsoption
entschieden hat. Der erste Grund wird wie folgt darin gesehen: „Wenn sie das wäre [nämlich
schwanger], haben wir gesagt, wir wollen das Kind schon haben, aber wir dürfen das nicht,
weil vom Gesetz her. Da müssen wir das Kind freisetzen auf die anderen Eltern“ (KS, FG 1,
Zl. 551ff). Der zweite Grund wird wie folgt darin gesehen: „Aber wir geben es frei, weil das
Risiko kann ich nicht eingehen, weil wir es nicht schaffen können. Und trotzdem sind wir die
Eltern“ (KS, FG 2, Zl. 138ff). Für Herrn Schneider ist Freigabe des potenziellen Kindes
„keine Ursache, weil auch andere Eltern da sind, die auf das Kind aufpassen und dann wird
man das ein paar Tage auch sehen. Das ist auch gut“ (KS, FG 2, Zl. 127ff). Demzufolge ist
die Freigabe des potenziellen Kindes Herrn Schneider zufolge die bessere Lösung als
Abtreibung (vgl. KS, FG 1, Zl. 554). Dass man das Kind nicht nur besuchen und es
aufwachsen sehen kann, sondern dass es auch eines Tages wieder zu den leiblichen Eltern
zurückkehren wird, wird als positiv beschrieben (KS, FG 1, Zl. 553f; ebd., FG 2, Zl. 140f).
Ferner ist das eigene Glücklichsein über (die Entscheidung für) das Kind mit Down-Syndrom
(vgl. JE, PZI 1, Zl. 250f; MF, FG 1, Zl. 1155ff) sowie das Glücklichsein des geborenen
Kindes (vgl. KS, FG 1, Zl. 1123f) von zentraler Bedeutung. Das Geborenwerden stellt dabei
gleichsam eine unerlässliche Voraussetzung für das Glücklichsein des geborenen Kindes dar.
Vor dem Hintergrund des persönlichen Ausschlusses eines Schwangerschaftsabbruches
infolge einer pränatalen Diagnose Down-Syndrom stünden im Falle einer potenziellen
Schwangerschaft unter anderem die Aufrechterhaltung der Schwangerschaft, die freudige
Erwartung auf das Kind sowie auch die Zukunftsgestaltung mit dem Kind im Fokus ihrer
Überlegungen. Einige weiterführende Überlegungen seien hierorts festgehalten: Dass Herr
Schneider den Wunsch vieler Eltern nach einem gesunden bzw. nicht-behinderten Kind als
(selbst-)verständlich erachtet, wurde bereits an anderer Stelle erwähnt. Ethisch problematisch
wird dieser Wunsch erst dann, wenn er zu einer Anspruchshaltung wird und etwa mit dem
Lebensrecht eines ungeborenen Kindes, bei welchem eine pränatale Diagnose Down-
Syndrom vorliegt, kollidiert. So wie etwa seine Eltern ihn aufgenommen haben, obwohl sie
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sich ein nicht-behindertes Kind gewünscht hätten (vgl. KS, FG 1, Zl. 280f), müssen Herrn
Schneider zufolge auch andere schwangere Frauen/Paare ein ungeborenes Kind mit Down-
Syndrom annehmen können. Auch im Rahmen einer potenziellen Schwangerschaft vertritt er
diese Sichtweise, wie sie bereits auch weiter oben deutlich wurde: „Ja, ja. Das muss sie
machen [einen Schwangerschaftstest], weil wenn sie wirklich schwanger ist, … (…) … dann
müssen wir das Kind behalten …“ (KS, FG 1, Zl. 304ff). Das Kind zu behalten ist für ihn eine
logische Folgerung, eine andere Handlungsoption (als die Annahme und anschließende
Freigabe zur Adoption) scheint für ihn ausgeschlossen. Für Klaus Schneider gibt es
offensichtlich nur eine einzig stringente Argumentationslinie, die da lautet: rückhaltlose
Akzeptanz ungeborenen (wie auch geborenen) Lebens mit Down-Syndrom.
Die vier GesprächspartnerInnen zeigen also die tendenzielle Bereitschaft, das ungeborene
Kind mit Down-Syndrom im Rahmen potenzieller eigener Schwangerschaften bzw.
Schwangerschaften der Freundin ohne Vorbehalt anzunehmen. Diese Annahme wäre
unabhängig davon, wie das Kind entwickelt sein würde. Diese Annahme wäre an keinerlei
Bedingungen geknüpft. Demzufolge kann von einer bedingungslosen Annahme bzw.
Akzeptanz des potenziellen Kindes mit Down-Syndrom in seinem Sosein gesprochen werden.
Das potenzielle Kind hat im Sinne der GesprächspartnerInnen Lebensrecht, auch wenn es
Down-Syndrom hat. Das potenzielle Kind hat Lebensrecht auf Sein auch dann, wenn sich die
befragten Personen zum Teil selbst nicht fähig fühlen, es groß zu ziehen. Die tendenzielle
Bereitschaft, nämlich ein Kind mit Down-Syndrom bedingungslos anzunehmen, spiegelt
implizit auch ihre kompromisslose Haltung zur Pränataldiagnostik wider. Sie nehmen
angesichts ihrer reflektierten Entscheidung pro Kind mit Down-Syndrom und contra
selektiven Schwangerschaftsabbruch gleichsam eine Haltung wider den Zeitgeist ein.
5.2.7 Bedeutung von Pränataldiagnostik im Rahmen potenzieller eigener Schwangerschaften
Wenn auch bloß marginale Erkenntnisse vorliegen, so wird der ‚Bedeutung von
Pränataldiagnostik im Rahmen potenzieller eigener Schwangerschaften’ dennoch eine eigene
Kategorie gewidmet. Diese Kategorie beinhaltet Aussagen der GesprächspartnerInnen,
welche ihre Einstellungshaltung zu Pränataldiagnostik und eine mögliche Inanspruchnahme
von Pränataldiagnostik widerspiegeln. Es wurde bereits ausführlich dargestellt, soll aber an
dieser Stelle nochmals in Erinnerung gebracht werden, dass sich alle der vier
GesprächspartnerInnen im Rahmen potenzieller eigener Schwangerschaften (selektive)
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Schwangerschaftsabbrüche ablehnen und sich für eine bedingungslose Akzeptanz
ungeborenen Lebens mit Down-Syndrom aussprechen.
Frau Ahrens würde Pränataldiagnostik in Anspruch nehmen, um die Vitalität bzw. das
Wohlbefinden des ungeborenen Kindes feststellen zu können (AA, FG 3, Zl. 584). Dies
äußert sie gegen Ende des dritten und letzten Fokusgruppentreffens. Herr Frühwirt spricht
sich für Pränataldiagnostik aus, um etwa mittels Ultraschall das Größenwachstum des
Ungeboren bis zu seiner Geburt zu kontrollieren (MF, FG 3, Zl. 591f). Frau Engels
Sichtweise zu Pränataldiagnostik ist folgende: Sie erachtet den Ultraschall als sehr wichtig,
„dass man das Kind sieht. Und dann können die Ärzte wissen, was es hat“ (JE, PZI 1, Zl.
508f). Damit können nun Hinweise sowohl auf mögliche körperliche Beschwerden bzw.
Krankheiten als auch auf mögliche Behinderungen bzw. Down-Syndrom gemeint sein.
Herr Schneider spricht sich gegen Ende des letzten Fokusgruppentreffen für eine
Inanspruchnahme von Pränataldiagnostik im Rahmen einer potenziellen eigenen
Schwangerschaft seiner Freundin aus den folgenden Gründen aus: Einerseits möchte er
wissen, ob seine Freundin schwanger ist. Andererseits möchte er bereits vor der Geburt seines
potenziellen Kindes wissen, ob es Down-Syndrom hat oder nicht:
„Na ja, ich möchte schon einmal wissen, ob meine Freundin auch schwanger ist, oder ob
das Kind Down-Syndrom hat oder auch nicht. Da würden wir es auch untersuchen lassen.
Wir haben uns entschieden, wir setzen ein Kind in die Welt, wenn es auch Down-
Syndrom hat oder gesund [bzw. nicht-behindert] ist. Wir werden es zu den Pflegeeltern
geben, damit wir unser Kind sehen können. Das hätten wir geplant. Das wäre eigentlich
sehr gut“ (KS, FG 3, Zl. 817-821).
Diese potenzielle Inanspruchnahme von Pränataldiagnostik steht allerdings in keinem
kausalen Zusammenhang zu seiner Entscheidung für ein potenzielles Kind mit Down-
Syndrom. Das verdeutlicht auch eine weitere Gesprächspassage: „Dass man erfährt, ob das
Kind gesund [bzw. nicht-behindert] ist oder eine Behinderung hat. Wenn das Kind gesund ist,
dann bringen wir es normal auf die Welt. Und wenn das Kind Down-Syndrom hat, würden
wir es auch leben, aber nicht sterben lassen“ (KS, FG 3, Zl. 576ff). Der Wunsch nach Wissen,
ob beim ungeborenen Kind Down-Syndrom vorliegt oder nicht, geht nicht mit der Absicht der
Verhinderung des ungeborenen Kindes einher. Der Wunsch nach Wissen geht vielmehr mit
der Absicht einher, sich auf die mögliche Behinderung des Kindes einstellen zu können.
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Angesichts des bislang Dargestellten lässt sich festhalten, dass die vier
GesprächspartnerInnen Pränataldiagnostik nicht von vornherein ablehnen. Auch erachtet etwa
Herr Schneider die vorgeburtliche Suche nach Down-Syndrom nicht per se als verwerflich:
Seiner Sichtweise zufolge diene sie dazu, um sich gegebenenfalls auf die Geburt eines Kindes
mit Behinderung bzw. Down-Syndrom einstellen zu können. Verwerflich ist im Sinne der
GesprächspartnerInnen Pränataldiagnostik dann, wenn ungeborenes Leben selektiert wird.
Die Suche nach Down-Syndrom ist im Sinne der GesprächspartnerInnen nur dann
gerechtfertigt, wenn das Kind leben darf.
5.2.8 Herkunftsfamilie – Vermittlung von Normen und Werten
Wenn auch die Herkunftsfamilie nicht Gegenstand der vorliegenden Forschungsarbeit war, so
stellt sie dennoch einen integralen Aspekt dar, welcher sich aus den Gesprächen in der
Fokusgruppe bzw. im Einzelsetting analysieren lässt. Die prägende Herkunftsfamilie, welche
in der Lebensgeschichte der einzelnen am Forschungsvorhaben teilnehmenden Personen eine
nicht wegzudenkende Rolle (etwa im Hinblick auf die Vermittlung von Normen und Werten
oder das Initiieren spezifischer Entwicklungs- und Fördermaßnahmen sowie unentwegte
Bestrebungen der Integration ihres Kindes etc.) spielen, sollen demzufolge an dieser Stelle
nicht vernachlässigt werden. Bloß angemerkt sei, dass neben den Eltern und den
Geschwistern auch die Großeltern, welche im Rahmen der biografischen Einzelinterviews
immer wieder Erwähnung fanden, eine bedeutsame Rolle einnehmen. In diesem sozialen
Gefüge erfolgt beispielsweise die erste Konfrontation mit der eigenen Behinderung und dem
‚Anderssein’. So erfährt etwa Herr Schneider von seiner Mutter, dass er Down-Syndrom hat
(KS, FG 1, Zl. 603-606). In diesem sozialen Gefüge wird ihnen unter anderem auch ein
angemessener Umgang mit ihrer Behinderung oder der Umgang mit Diskriminierung im
gesellschaftlichen Kontext vermittelt. Bemerkenswert ist an dieser Stelle, dass alle der vier
GesprächspartnerInnen in behüteten Familien aufgewachsen sind. Insbesondere die Eltern
vermitteln ihren Kindern ein Gefühl des Angenommen- und Geliebtseins. Das haben die
GesprächspartnerInnen im Zuge der einzelnen Gespräche wiederholt und in unterschiedlicher
Extensität zum Ausdruck gebracht. Die Eltern sehen Behinderung tendenziell als einen
tatsächlichen und selbstverständlichen Bestandteil menschlichen Lebens an. Menschen mit
Behinderung werden als unerlässlicher Teil der Gesellschaft akzeptiert und wertgeschätzt.
Diese Einstellungshaltung vermitteln sie ihren Kindern weiter. Wie aus den Gesprächen
hervorgeht, gelten die Eltern der GesprächspartnerInnen gleichsam als Richtschnur ihres je
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individuellen Denkens und Handelns. Das Vorleben der Eltern stellt einen wesentlichen
Bezugspunkt zur Übernahme eigener Ansichten dar. Beispielsweise nehmen die Eltern für die
GesprächspartnerInnen eine wesentliche Vorbildfunktion hinsichtlich der Akzeptanz eines
(potenziellen) Kindes mit Behinderung ein. Trotz seiner pränatalen Diagnose Down-Syndrom
wird ihm Lebensrecht eingeräumt. Bedingungslose Akzeptanz und Toleranz von Menschen
mit Behinderung im Allgemeinen und Menschen mit Down-Syndrom im Besonderen stellen
demnach in ihrem Leben einen integralen Bestandteil dar. Summa summarum gilt die
Vermittlung von ‚lebensbejahenden’ Normen und Werten durch die Herkunftsfamilie als ein
wichtiger Einflussfaktor80 auf die Einstellungshaltung der GesprächspartnerInnen pro
Akzeptanz von ungeborenen (wie geborenen) Menschen mit Behinderung bzw. Down-
Syndrom und contra (selektive) Schwangerschaftsabbrüche.
5.2.9 Reflexion der eigenen Behinderung
Im Kontext dieser Untersuchung wurde darauf geachtet, dass die GesprächspartnerInnen
durch die thematische Vorgabe von Seiten der Forscherin nicht eingeschränkt werden und sie
die Möglichkeit erhalten, auch eigene inhaltliche Schwerpunktsetzungen vorzunehmen. Im
wiederholten Auswertungsprozess war auffallend, dass im Kontext von Pränataldiagnostik die
Reflexion der eigenen Behinderung eine zentrale Stellung einnimmt. Es wird daher als
sinnvoll erachtet, die ‚Reflexion der eigenen Behinderung’ als eine eigene Kategorie
festzulegen. Insbesondere zwei TeilnehmerInnen haben im Rahmen der Gespräche bzw.
Interviews die eigene Behinderung verstärkt betont. Die anderen zwei TeilnehmerInnen
messen dem vermeintlich eine geringe bzw. keine Bedeutung bei, was auf unterschiedliche
Gründe zurückgeführt werden kann. Zu kurz gegriffen wäre, einen Grund etwa darin zu
sehen, dass sie ihre Behinderung als unhinterfragbaren Teil ihres Lebens betrachten.
Aufgrund der per se komplexen Thematik hinsichtlich der Selbstwahrnehmung der eigenen
Behinderung sowie des nicht vorhandenen Datenmaterials wird diesbezüglich von bloß
spekulativen Annahmen abgesehen.
Im Kontext von Pränataldiagnostik wird von den jeweiligen Teilnehmenden häufig der Bezug
zur eigenen Behinderung hergestellt. Das folgende Zitat wird bloß exemplarisch angeführt: „I:
Aber eben nur, weil es [das ungeborene Kind] eine Behinderung, weil es Down-Syndrom hat.
JE: Ja, so wie ich“ (I, JE, PZI 1, Zl. 382f; vgl. JE, PZI 1, Zl. 64; 74; KS, FG 1, Zl. 211f).
80 Auf weitere mögliche Einflussfaktoren kann im Rahmen dieser Arbeit nicht eingegangen werden. Eine
Auseinandersetzung damit würde den Rahmen bei Weitem übersteigen.
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Dabei wird das eigene Leben mit Down-Syndrom als ein schönes Leben beschrieben (vgl. JE,
PZI 1, Zl. 364). Angemerkt sei, dass im Zuge dieser Forschungsarbeit keine Aussagen der
GesprächspartnerInnen ausgemacht werden konnten, die Hinweise darauf liefern, dass sie ihr
Leben tendenziell als leidvoll erleben. Im Kontext von Pränataldiagnostik wird der Bezug
nicht nur zur eigenen Behinderung, sondern auch zur Behinderung eines
Fokusgruppenteilnehmers hergestellt: „Du [damit ist Herr Frühwirt gemeint; Anm. L.H.] hast
eine Behinderung. Und du kannst nichts dafür“ (KS, FG 1, Zl. 283f). Ferner werden in der
Fokusgruppe Unterschiede hinsichtlich der Ausprägung ihrer Behinderung thematisiert, das
Gegenüber wird mit seiner ‚Andersartigkeit’ konfrontiert: „KS: Aber Martin, irgendwie
stotterst du eigentlich. MF: Ja schon, ja. KS: Wieso eigentlich? MF: Von meiner Geburt an.
(…) KS: Na ja, seit meiner Geburt habe ich sehr viel gelernt. Und bei dir nicht? MF: Bei mir
ist das anders. KS: Ah ha“ (KS, MF, FG 1, Zl. 134-141).
Klaus Schneider formuliert im Zuge der Fokusgruppentreffen gleichsam seine subjektive
Definition von Behinderung bzw. von Menschen mit Behinderung. In diesem Kontext ist
auffällig, dass alle der befragten Personen während des gesamten Erhebungszeitraumes
durchgängig den Begriff Behinderung und kein einziges Mal das Begriffspaar geistige
Behinderung verwenden. Dies scheint insofern erwähnenswert, als einerseits Down-Syndrom
klar der Erscheinungsform der geistigen Behinderung zuzuordnen ist und andererseits geistige
Behinderung in der Regel in der Gesellschaft wie auch in der Fachwelt als gebräuchlicher
Begriff verwendet wird. So kann bloß mutmaßlich angenommen werden, dass den vier
Teilnehmenden der Begriff nicht geläufig ist oder der Begriff in ihrem näheren sozialen
Umfeld (Familie, Freunde, Bekannte, Arbeit etc.) – etwa aufgrund der stigmatisierenden
Wirkung (im Sinne der Absprechung geistiger Fähigkeiten) – (bewusst) nicht verwendet wird.
Bloß mutmaßlich kann auch angenommen werden, dass der Begriff Behinderung in einem
„sehr speziellen und eingeengten Sinn, nämlich als ‚Körperbehinderung’“ (Julius 2000, 187),
verstanden wird. Herr Schneider betrachtet – so seine Definition – Menschen mit
Behinderung als Personen, die „Nachteile“ (KS, FG 1, Zl. 785) bzw. besondere und eigene
Bedürfnisse haben (KS, FG 1, Zl. 788f). Auf diese Bedürfnisse – im Sinne von individuellen
Wünschen und Vorstellungen einer Person, die alle Lebensbereiche betreffen – gilt es
individuell einzugehen. Seine Eltern dienen für ihn als Exempel dafür, wie konkret auf diese
besonderen Bedürfnisse einzugehen ist. Er führt mit der Behinderung verbundene
therapeutische wie pädagogische Hilfeleistungen – sie fanden bereits an anderer Stelle
Erwähnung – ins Treffen, die aus seiner Sicht ab dem Zeitpunkt der Geburt ihre Anwendung
finden können bzw. sollten. Aber auch die menschliche (körperliche und emotionale)
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Zuwendung und Nähe – die sie von ihren Eltern erfahren haben – werden von Herrn
Schneider und Herrn Frühwirt als essentielle Hilfen für Menschen mit Behinderung
betrachtet, die zu einer förderlichen körperlichen sowie geistigen Entwicklung und Entfaltung
beitragen können (vgl. MF, IG-G, Zl. 473-476; 507ff; KS, FG 3, Zl. 295ff). Die körperliche
und geistige Entwicklungsförderung hat etwa bei Herrn Schneider bewirkt, dass er sich so
schnell entwickelt hat, etwa beim Erlernen klassischer Kulturtechniken:
„Ich habe mir das so gedacht. Bei meiner Mutter. Sie hat ja auch gesagt, wenn das Kind
gesund ist oder wenn das Kind Down-Syndrom hat, hat meine Mutter auch entschieden,
dass sie mich hat und das Ganze. Und mit einem Kind, das Down-Syndrom hat, so wie ich
halt, ja. Ich bin gut behandelt von meinen Eltern liebevoll und das Ganze. Nur
Streicheleinheiten und das Ganze zwischen Gesicht und das andere. Und darum haben sie
es bei mir gemacht und ich habe mich so schnell entwickelt mit Schreiben und Rechnen
und Computer und das Ganze“ (KS, FG 3, Zl. 292-298).
Erwähnenswert erscheint an dieser Stelle, dass die GesprächspartnerInnen vielmehr auf ihre
Fähigkeiten und Kompetenzen (wie etwa der Verweis auf die Schulbildung und in diesem
Zusammenhang erlernte klassische Kulturtechniken) (vgl. MF, PZI 1, Zl. 52), denn auf ihre
körperlichen und kognitiven Schwächen eingehen. Im Sinne der befragten Personen können
diverse Hilfs- und Unterstützungsmaßnahmen für Menschen mit Down-Syndrom gleichsam
als Grundlage für eine spätere, möglichst selbstständige und selbstbestimmte Gestaltung der
Lebensführung gesehen werden: „Na ja, schau. Ein Beispiel: Du hast eine eigene Mutter, die
hat dich aufgenommen als ihr eigenes Kind. Ein Kind mit Down-Syndrom. Und darum
machen das die Eltern so, dass sich ein Kind mehr entwickelt, Spaß hat, ins Kino geht oder
irgendwo hingeht. Dass wir reden können mit anderen Personen“ (KS, FG 1, Zl. 815-818).
Die Eltern fördern die Entwicklung ihres Kindes mit dem Ziel ihrer sozialen Integration. Die
Eltern räumen ihnen zudem Recht auf Unbeschwertheit und Spaß ein. Sowohl bei Frau Engel
als auch bei Herrn Schneider wird im Zuge der Gespräche der starke Wunsch nach
Selbstständigkeit und Autonomie ersichtlich (JE, BI, Zl. 64f; KS, FG 1, Zl. 22f). Etwa Frau
Engel expliziert ihre gute (Weiter-)Entwicklung sowohl im Hinblick auf ihr Leben im
Allgemeinen als auch im Hinblick auf ihren Job im Besonderen: „Und jetzt habe ich mich so
gut hinausentwickelt einfach. Und das sage ich: Ich kann das auch. Und das braucht jeder so
ein Verständnis. Und so ich“ (JE, IG-E, Zl. 174f). Sie weiß: ‚Ich kann das auch.’ Sie weiß,
dass sie fähig ist, etwas leisten zu können, ja Arbeit zu erbringen. Auch Herr Schneider besitzt
246
dieses Verständnis: Er weiß, dass er sehr vieles schaffen kann (KS, FG 1, Zl. 234). So führt
unter anderem ein vorhandenes Selbstvertrauen verknüpft mit Vernunft, Tüchtigkeit und der
Erfüllung von Pflichten bei ihm zur Erlangung von Selbstständigkeit (KS, FG 1, Zl. 222ff).
Selbstständig sieht er sich etwa im Hinblick auf die Ausübung seines Jobs, auf das
Unterwegssein mit öffentlichen Verkehrsmitteln oder im Hinblick auf die Ausübung seiner
Hobbys (ebd., Zl. 224-241). Auch Frau Engel, Frau Ahrens und Herr Frühwirt verweisen
während der Gespräche mehrmals auf ihre erlangte Selbstständigkeit. Exemplarisch dafür sei
folgendes Zitat angeführt: „Und bei mir ist es immer so, dass ich so fleißig und so
selbstständig bin. (…) Und das bin ich immer“ (JE, IG-E, Zl. 168f). Die Selbstständigkeit gilt
Herrn Schneiders Aussage zufolge als Voraussetzung dafür, um im Leben etwas zu erreichen:
„Aber du musst … selber sagen: ‚Mama, Papa. Kümmert euch um eure eigenen Sachen. Das
mache ich mir selber.’ Wenn man das so offen sagt, was du machen möchtest, aus dir etwas
werden will, dann muss man das selber machen“ (KS, FG 1, Zl. 289ff).
Einzig und allein Herr Schneider expliziert die Selbst- und Fremdwahrnehmung seiner
Behinderung, auf welche nun in Kürze eingegangen wird: „Das ist nur gesund, was ich habe.
Ich habe 50%81, nicht viel von der Behinderung“ (KS, FG 1, Zl. 219f). „Ich sage auch
manchmal überhaupt zu mir: Ich habe keine Behinderung“ (KS, FG 1, Zl. 718). Klaus
Schneider sieht sich als gesund, wobei er den Begriff gesund in diesem Kontext – wie auch an
anderen Stellen – als Synonym für nicht-behindert verwendet (vgl. ebd., Zl. 764f). Von
besonderem Interesse scheint für ihn die Fremdwahrnehmung seiner Behinderung zu sein:
„Ich frage immer überhaupt die Menschen, denen ich begegne: ‚Wissen Sie was? Habe ich
eine Behinderung?’ (…) Er sagt zu mir: ‚Nein, du bist nicht behindert.’ Und dann sage ich:
‚Okay, dann passt das für mich.’ (…) Dann merkst du gleich: Du kannst tun, was du willst.
Du kannst Energydrinks trinken, du kannst Alkohol trinken, was du möchtest“ (KS, FG 1, Zl.
718-724; vgl. KS FG 3, Zl. 195-199). Dass die Leute Herrn Schneider – seinen Aussagen
zufolge – nicht als Mensch mit Behinderung einschätzen, scheint für ihn offensichtlich eine
zufriedenstellende Antwort zu sein, bestärkt seine Handlungsmöglichkeiten, vermittelt ihm
ein Gefühl der Normalität und erweist sich gleichsam als Eintrittskarte zur gesellschaftlichen
Teilhabe. Auch an anderer Stelle expliziert Herr Schneider, dass seine Behinderung bei
einzelnen Personen auf Unglauben stößt, diese seiner äußeren Erscheinung nach keine
Behinderung wahrnehmen und er demzufolge etwa auch keine Vergünstigungen (z.B. beim
Skifahren oder im Kino) erhält (KS, FG 3, Zl. 211-219). Wenn Herr Schneider nun von sich
81 Festgehalten sei hierorts, dass über die Art und das Ausmaß der Behinderung der vier bzw. drei
GesprächspartnerInnen keine Angaben vorliegen.
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behauptet, er habe keine Behinderung und er sei gesund, dann interessiert Herrn Frühwirt,
was seine Eltern darüber denken: „KS: Na ja. Bei mir heißt das gesund. MF: Bei dir. Aber
was sagen deine Eltern? Das ist es. KS: Also du meinst meine Eltern? MF: Ja, deine Eltern.
KS: Meine Eltern haben gesagt, ich kann tun, was ich will. Ich bin ein freier Mensch“ (KS,
MF, FG 1, Zl. 769). Ein freier Mensch zu sein bedeutet, so könnte formuliert werden, in
seiner Entscheidung- und Handlungsfreiheit – unabhängig etwa von Geschlecht, Alter,
Krankheit oder Behinderung – wie jeder andere Mensch leben zu können. Herrn Schneiders
Eltern, welche ihren Sohn als Mensch mit Behinderung sehen (KS, FG 1, Zl. 217f), gewähren
ihm ein hohes Maß dieser Entscheidungs- und Handlungsfreiheit und somit auch Raum zur
individuellen Entfaltung seiner Persönlichkeit, zur Selbstbestimmung und Selbstständigkeit.
Sie geben ihm somit die Möglichkeit, Architekt und gleichzeitig auch Akteur seines Lebens
zu sein.
5.2.10 Potenzielle Vermeidbarkeit
Festgehalten werden muss, dass es den GesprächspartnerInnen hinsichtlich der Thematik der
potenziellen Vermeidbarkeit tendenziell schwer fällt, eine Verbindung zwischen dem
ungeborenen Kind mit Down-Syndrom und der eigenen Person herzustellen. Schwer
nachvollziehbar ist demnach, dass eine tendenzielle Entscheidung gegen ein Kind mit Down-
Syndrom implizit auch eine Entscheidung gegen die eigene Person bedeuten würde aufgrund
des gemeinsamen Merkmals Down-Syndrom. Drei der vier GesprächspartnerInnen geben an,
sich vor der Teilnahme des Forschungsvorhabens noch keinerlei Gedanken darüber gemacht
zu haben, möglicherweise nicht auf der Welt zu sein. Exemplarisch für die vier
Teilnehmenden verdeutlicht das Frau Engel: „Nein. Nein, das habe ich noch nicht. Ja ich
weiß, dass das nicht so schön ist“ (JE, PZI 2, Zl. 355). Diese Vorstellung in Zusammenhang
mit Pränataldiagnostik zu bringen gelingt kaum bzw. nur schwer. Die potenzielle
Vermeidbarkeit angesichts der Verfügbarkeit von Pränataldiagnostik scheint schwer zu
fassen. Herr Schneider etwa expliziert diesbezüglich seine Sichtweise: „Keine Ahnung (…)
Meine Mutter hat das einfach wollen, dass ich lebe“ (KS, FG 3, Zl. 493). Diese Aussage
erweckt den Eindruck, dass er die Frage in einem anderen Kontext versteht, nämlich warum
sich seine Mutter für ihn entschieden hat. Diese Aussage könnte aber auch den Eindruck
erwecken, dass Herr Schneider seine Existenz so selbstverständlich empfindet, dass er sie gar
nicht erst hinterfragt. Zudem scheint in Anbetracht der elterlichen Akzeptanz und Liebe für
Herrn Schneider, Frau Ahrens und Herrn Frühwirt – so lässt sich mutmaßen – eine solche
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Vorstellung schier undenkbar. Bloß mutmaßlich kann angenommen werden, dass sich
insbesondere Frau Ahrens und Herr Schneider von der Vorstellung der potenziellen
Vermeidbarkeit regelrecht distanzieren, weil sie zu schmerzhaft und emotional belastend für
sie ist. Einzig Frau Engel spricht ihre potenzielle Nicht-Existenz im Kontext von
Pränataldiagnostik an: „JE: Ja, dann (...) gibt es mich nicht mehr. Und das will ich auch
nicht… I: Nein, nein. JE: ...darauf verzichten. I: Also, das ist... JE: ...auch nicht sehr gut“ (JE,
I, PZI 2, Zl. 388-393). An dieser Stelle endet die Darstellung von Frau Engel zur potenziellen
Vermeidbarkeit: Das Gespräch wird unterbrochen, da die Mutter den Raum betritt, um sich
von ihrer Tochter und der Interviewerin zu verabschieden. Eine thematische Weiterführung
des Gesprächs ist nicht mehr möglich. Zu vermerken gilt allerdings, dass die bloße
Vorstellung der potenziellen Vermeidbarkeit in diesem Kontext als eine Vorstellung gegen
die eigene Person betrachtet wird. Die potenzielle Nicht-Existenz möchte sie keinesfalls. Auf
ihr Leben möchte sie nicht verzichten. Der Verzicht auf das Leben wäre für sie auch nicht
sehr gut. In diesem Kontext führt sie Folgendes an: „Ja, ich habe das Glück gehabt“ (lacht)
(JE, PZI 2, Zl. 440). Dieses Glück bezieht sich einerseits darauf, so selbstständig zu sein und
andererseits darauf, leben zu dürfen. Sie empfindet Freude darüber. Diese Freude drückt das
Lachen aus. Ihr Leben ist schön. Das betont sie während der einzelnen Treffen mehrmals. Sie
vermittelt den Eindruck, als möchte sie um nichts auf der Welt ihr Leben missen, weil sie ein
schönes Leben hat. Das ist für sie von besonderer Relevanz und stellt gleichsam eines der
Hauptargumente gegen selektive Schwangerschaftsabbrüche dar, welche von den vier
GesprächspartnerInnen geäußert wurden.
5.2.11 „Es ist grausam, wie uns die Leute belästigen.“
Unbestritten ist, dass die vier GesprächspartnerInnen im Laufe ihres Lebens des Öfteren
Erfahrungen mit Diskriminierung von Seiten ihres sozialen Umfeldes gemacht haben und sich
auch gegenwärtig mit Diskriminierung aufgrund ihrer Behinderung konfrontiert sehen. Im
Zuge der Fokusgruppe wie auch im Einzelsetting beschreiben sie überwiegend ihre
persönlichen Erfahrungen mit Diskriminierung sowie ihre persönlichen Strategien, um sich
vor ihr zu schützen. Im Rahmen der Darstellung der Ergebnisse ist der Diskriminierung eine
eigene Kategorie gewidmet. Die Tendenz (k)eines Zusammenhanges zwischen der
gesellschaftlichen Diskriminierung von Menschen mit Behinderung und der
pränataldiagnostischen Praxis konnte im Zuge dieser Arbeit nicht herausgearbeitet werden.
Dies wird im Zuge dieser Kategorie noch erläutert.
249
Exemplarisch sei einleitend Herrn Schneiders Definition von Diskriminierung angeführt:
„Das heißt, wenn diejenige Person eine Behinderung hat, dass man die Person nicht in Ruhe
lässt. Sagt er: ‚Nein, schau. Der hat eine Behinderung. Der ist so deppert.’ Und so weiter. Und
das ist Diskriminierung“ (KS, FG 2, Zl. 876ff). Die Bezeichnung ‚Behinderter’ wird in der
Alltagssprache unter anderem als Schimpfwort gebraucht und zumeist von Menschen mit
Behinderung als diskriminierend empfunden. Diese Erfahrung machen auch die vier
GesprächspartnerInnen. So sieht sich etwa Herr Frühwirt von Seiten des sozialen Umfeldes
durch die Zuschreibung „Hey, du bist behindert“ diskriminiert (MF, FG 2, Zl. 889f). Für Frau
Ahrens und Herrn Schneider geht eine solch diskriminierende Zuschreibung unweigerlich mit
einer tiefen persönlichen Kränkung einher (AA, FG 2, Zl. 895; KS, FG 2, Zl. 941).
Unweigerlich sehen sie sich auch aufgrund ihrer Behinderung dem Spott preisgegeben oder
beobachten zudem, wie auch andere Menschen mit Behinderung, welche von der
gesellschaftlichen Normalitätsauffassung abweichen, zum Gegenstand des Spottes werden
(KS, FG 3, Zl. 184-190). Wenn Menschen mit Behinderung zum Gegenstand des Spottes
werden, dann ist das Herrn Schneiders Auffassung zufolge schlicht und einfach „ungerecht“
(KS, FG 3, Zl. 192). Diskriminierung erfahren die GesprächspartnerInnen nicht nur durch
herabmindernde Äußerungen oder Verhaltensweisen, sondern auch durch herabwürdigende
Blicke anderer Personen (vgl. MF, FG 2, Zl. 933). Herr Schneider erzählt in diesem Kontext
auch von seinen FreundInnen mit Down-Syndrom bzw. Behinderung, welche in ihrem
sozialen Umfeld diskriminiert werden und er gleichsam als ihr Ratgeber und Helfer fungiert
(vgl. KS, FG 2, Zl. 917-924; 937-942). Frau Engels Aussage zufolge nimmt sie kaum
diskriminierende Äußerungen wahr82, was sie wie folgt begründet „Ich bin in meinen
Gedanken, wo ich hin muss. Und das ist bei mir wichtiger, als die Leute, die etwas sagen.
Und das brauche ich eh nicht wissen (gähnt)“ (JE, PZI 1, Zl. 465).
Um sich (und auch andere Menschen mit Behinderung) vor der unweigerlich vorhandenen
Diskriminierung bestmöglich zu schützen, haben die vier GesprächspartnerInnen im Laufe
ihres Lebens spezifische Strategien entwickelt. Bloß einige dieser Strategien seien nun
angeführt: Ruhe bewahren (KS, FG 2, Zl. 924), weghören (AA, FG 2, Zl. 915; KS, FG 2, Zl.
924; JE, PZI 1, Zl. 453), aus dem Weg gehen im Sinne eines Rückzuges (MF, FG 2, Zl. 892;
931; MF, FG 3, Zl. 162; JE, PZI 1, Zl. 450f) oder die Personen, welche den diskriminierenden
Akt ausführen, zum Gehen auffordern (MF, FG 2, Zl. 933), um gleichsam ihre
82 Wenngleich Frau Engel kaum diskriminierende Äußerungen wahrnimmt, kann nicht zwingend davon
ausgegangen werden, dass kaum diskriminierende Äußerungen gemacht werden.
250
herabmindernden Äußerungen, Verhaltensweisen und Blicke nicht länger ertragen zu müssen.
Herr Schneider ‚entrinnt’ ein Stück weit der gesellschaftlichen Diskriminierung, indem er sich
etwa durch das Trinken von Energydrinks, das vermeintlich nicht der Vorstellung von einem
Menschen mit Behinderung entspricht, Zugang zur Normalität verschafft und sich damit in
einem gewissen Sinn auch der Normalität anpasst (KS, FG 3, Zl. 198f). Die anderen
Menschen mit Behinderung, „die das nicht machen, die werden halt beschimpft“ (ebd., 199f).
Eine unangemessene Strategie wäre im Sinne von Herrn Frühwirt das Hinhauen auf die
Person, welche diskriminiert (MF, FG 2, Zl. 893; 931). Herr Schneider charakterisiert sich
selbst – angesichts seiner elterlichen Erziehung – vornehmlich als eine ruhige und nette
Person (KS, FG 2, Zl. 947f). Wenn allerdings ungerechtfertigte Ungleichbehandlung ins Spiel
kommt, dann ist von einer ruhigen und netten Person nicht mehr viel zu spüren: Drohungen,
Gewalt und Kraftausdrücke sind für ihn ein vermeintlich probates Mittel, um seine Grenzen
zu verteidigen (vgl. KS, FG 2, Zl. 939; ebd., FG 3, Zl. 109ff; 123f). Diese Grenzen sind dann
überschritten, wenn jemand ihn oder andere Personen aufgrund von Behinderung demütigt.
Dabei werden implizit auch seine Würde und sein Stolz verletzt (vgl. KS, FG 2, Zl. 941).
Diskriminierung evoziert bei ihm Aggressionen, die nicht immer unterbunden werden
können. Erwähnt sei in diesem Zusammenhang, dass das Verbot der Diskriminierung von
Menschen mit Behinderung als geltendes Grundrecht festgeschrieben ist. Klaus Schneider
fordert dieses Grundrecht ein, so als bestünde es noch gar nicht (KS, FG 3, Zl. 194). Dieses
Grundrecht hat zumindest für Herrn Schneider wohl bislang seine Schutzfunktion noch nicht
ausreichend entfaltet.
Mit Herrn Frühwirts Aussage lässt sich die je individuelle Diskriminierungserfahrung von
drei GesprächspartnerInnen komprimiert zusammenfassen: „Es ist grausam, wie uns die Leute
belästigen“ (MF, FG 3, Zl. 168).
Wenn die Aussagen der GesprächspartnerInnen hinsichtlich ihrer je individuellen Erfahrung
mit Diskriminierung betrachtet werden, so gilt es kritisch die Frage zu stellen – ohne dabei
generalisieren zu wollen –, inwiefern in diesem Kontext tatsächlich von einer sinkenden
Diskriminierung und steigenden Akzeptanz von geborenen Menschen mit Behinderung
gesprochen werden kann. Unbestritten wird Menschen mit Behinderung nach wie vor mit
einer tendenziell negativen Einstellungshaltung und mit Diskriminierung begegnet. Dass
demnach die Akzeptanz von ungeborenen Menschen mit Behinderung schwer fällt,
verwundert nicht.
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Dass die gesellschaftliche Diskriminierung von Menschen mit Behinderung bzw. Down-
Syndrom mit der Pränataldiagnostik in Zusammenhang steht, kann im Zuge dieser
Forschungsarbeit weder eindeutig nachgewiesen noch eindeutig ausgeschlossen werden. Es
liegen diesbezüglich keine stringenten Argumentationen vor. Dies kann auf mehrere Gründe
zurückgeführt werden. Bevor auf die Gründe Bezug genommen wird, sei vorweg Folgendes
festgehalten: Sowohl im Rahmen der Fokusgruppe als auch im Rahmen des Einzelsettings
erfolgte unter anderem mittels der in Kapitel 4.3.4 beschriebenen, stark modifizierten
Struktur-Lege-Technik eine Begriffsklärung von Diskriminierung. Somit wurde sichergestellt,
dass der semantische Gehalt des Begriffes von allen Teilnehmenden verstanden wurde. Auf
dieser Grundlage wurde weiters versucht, einen Konnex zur pränatalen Diagnostik
herzustellen. Allerdings schien der Begriff im Kontext von Pränataldiagnostik nur schwer zu
fassen, ja schlicht und einfach zu abstrakt zu sein. Ein Grund kann nun in der mangelhaften
Erfahrung der Forscherin beim Stellen von komplexen Fragen gesehen werden (vgl. Kapitel
4.7). Ein weiterer Grund kann auch darin gesehen werden, dass es den GesprächspartnerInnen
tendenziell schwer fällt, einen Zusammenhang zwischen der pränatalen Diagnostik und der
eigenen Person herzustellen. Dass die befragten GesprächspartnerInnen tatsächlich keine
diskriminierenden Äußerungen von Seiten der Gesellschaft – etwa im Hinblick auf ihre
potenzielle Vermeidbarkeit – zu hören bekommen, ist ein weiterer möglicher Grund. Auch
könnte ein Grund wie folgt darin gesehen werden: Aufgezeigt werden konnte, dass die vier
GesprächspartnerInnen unisono im Laufe ihres Lebens Strategien entwickelt haben, um
Diskriminierung in einem weit geringeren Ausmaß zu erfahren und sich vor ihr zu schützen.
Wie weiter oben erwähnt, werden im Falle einer Konfrontation mit Diskriminierung
Strategien angewandt wie zum Beispiel die Strategie des Weghörens oder des Aus-dem-Weg-
Gehens. Eine Vielzahl an herabmindernden Aussagen, die von Seiten der Gesellschaft getätigt
werden, wird demnach von den GesprächspartnerInnen zwecks Selbstschutzes einfach
überhört. Angesichts ihrer Strategien wird Diskriminierung – soweit dies möglich ist –
regelrecht unhörbar gemacht. Unhörbar blieben dann etwa auch diskriminierende
Äußerungen des sozialen Umfeldes hinsichtlich ihrer potenziellen Vermeidbarkeit.
Es kann – wie bereits erwähnt – nicht festgestellt werden, inwiefern sich die
pränataldiagnostische Praxis tatsächlich als Diskriminierungspotenzial für geborene
Menschen mit Down-Syndrom erweist. Im Rahmen dieser Arbeit geht allerdings die Tendenz
hervor, dass die GesprächspartnerInnen in der pränataldiagnostischen Praxis das Potenzial
sehen, ungeborene Menschen mit Down-Syndrom bzw. Behinderung zu diskriminieren. Das
konnte im Rahmen der Vorstellung der Ergebnisse anhand diverser Aussagen der
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GesprächspartnerInnen ausgemacht werden und wird an dieser Stelle nochmals anhand eines
ausgewählten Zitates in knapper Form dargestellt: „Für mich ist das ungerecht. Mir ist es egal,
ob das Kind Down-Syndrom hat oder nicht“ (KS, FG 3, Zl. 307; vgl. AA, FG 3, Zl. 313).
5.2.12 Appell an die Gesellschaft
Wird von der Tatsache ausgegangen, dass unweigerlich eine frühzeitige und lückenlose Suche
nach Down-Syndrom im Fokus der Pränataldiagnostik steht und in den meisten Fällen eine
pränatale Diagnose Down-Syndrom einen Schwangerschaftsabbruch zur Folge hat, so möchte
Frau Ahrens der Gesellschaft mit auf den Weg geben, dass auch ein Kind mit Down-Syndrom
akzeptiert werden muss (AA, FG 3, Zl. 966ff).
Folgende Gesprächssequenz verdeutlicht, welche Botschaft Herr Schneider der Gesellschaft
vermitteln würde: „I: Okay. Wir haben auch gesagt, dass viele Frauen eine Abtreibung
machen, weil das Kind Down-Syndrom hat, ja. Und die Gesellschaft, die akzeptiert das [in
der Regel], ja. KS: Ich würde ihnen die Schnauze polieren. I: Bitte? KS: Ich würde ihnen die
Schnauze polieren. I: Die... Ich verstehe nicht... KS: (lacht) Na, ich würde es halt nicht
machen, dieses Abtreibenlassen. Da könnte ich ihnen die Schnauze polieren. I: Schnauze
polieren? KS: Ja“ (I, KS, FG 3, Zl. 927-936). Eine durchaus aggressive Neigung wird hier
ersichtlich. Weiters antwortet er: „Ich kann nur sagen: Ich scheiß mir nichts“ (KS, FG 3, Zl.
955). Er setzt seinen Appell an die Gesellschaft wie folgt fort:„Na ja, ich kann einfach nur
sagen an die Leute: Wenn sie sich daran halten, dass ein Kind mit Down-Syndrom sehr
wichtig ist. Dass man das Kind annimmt. Und wenn sie es nicht wollen, dann müssen sie es
auch akzeptieren und das einmal tun, was heißt Mensch mit Bedürfnissen“ (ebd., 989ff). Die
Gesellschaft hat zu beachten, dass ein Kind mit Down-Syndrom sehr wichtig ist. Gleichsam
mit Nachdruck weist er darauf hin, so kann bloß interpretiert werden, sich einmal damit
auseinanderzusetzen und zu verstehen, was Mensch(-sein) mit Bedürfnissen bedeutet.
Herr Frühwirt äußert sich diesbezüglich: „Ich habe etwas nachgedacht auf die Frage, was du
gesagt hast. Und da sage ich so: Ich scheiß mir nichts (lacht). Aber da bekommt man kein
Kind, (…) wenn man es abtreiben lässt“ (MF, FG 3, Zl. 984-987).
Bestünde die Möglichkeit, dass Frau Engel der Gesellschaft im Hinblick auf die hohen
Abbruchraten infolge einer pränatalen Diagnose Down-Syndrom etwas mitteilen könnte, so
wäre das Folgendes: „Dass sie das einfach nicht machen dürfen. Und das will ich schon
sagen. Das muss wirklich nicht sein. Kann man ja froh sein, dass das Kind lebt. Das wünscht
sich jeder, aber es ist nichts wert“ (JE, PZI 2, Zl. 432ff). Ihrer Aussage zufolge sollte man
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froh sein darüber, dass das ungeborene Kind lebt. Aber allem Anschein nach, ist das
ungeborene Kind ‚nichts wert’. Frau Engel thematisiert in diesem Kontext die Infragestellung
des Lebenswertes von ungeborenen Kindern mit Down-Syndrom. In ihren Augen jedenfalls
ist ein ungeborenes wie geborenes Kind mit Down-Syndrom etwas Besonderes (ebd., Zl.
436).
5.3 Diskussion der Ergebnisse
In diesem Kapitel werden nun wesentliche Ergebnisse anhand der in der Einleitung
formulierten Forschungsfrage sowie Subfragen diskutiert, wobei auch – wo es adäquat
erscheint – eine Anknüpfung an den theoretischen Teil der Arbeit erfolgt.
Im Hinblick auf die leitende Forschungsfrage der Diplomarbeit ‚Welche subjektive
Bedeutung hat die pränatale Diagnostik für Menschen mit Down-Syndrom?’ lässt sich
insgesamt festhalten, dass die vier befragten GesprächspartnerInnen eine weitgehend
konforme Einstellungshaltung einnehmen. Pränataldiagnostik wird nicht von vornherein als
verwerflich betrachtet. Ein Nutzen von Pränataldiagnostik wird insbesondere darin gesehen,
Aussagen über das fetale Wohlergehen treffen zu können. Mittels Pränataldiagnostik
Aussagen über das mögliche Vorliegen von Behinderung bzw. Down-Syndrom beim
Ungeborenen treffen zu können, nimmt bei den vier GesprächspartnerInnen eine
grundsätzlich marginale Bedeutung ein. Die vorgeburtliche Suche nach Down-Syndrom
erachten die GesprächspartnerInnen nicht per se als verwerflich. So kann sie im Sinne eines
am Forschungsvorhaben Teilnehmenden etwa dann von Nutzen sein, um sich im Falle eines
pränatalen positiven Befundes auf die Geburt (s)eines (potenziellen) Kindes mit Behinderung
bzw. Down-Syndrom einstellen zu können. Verwerflich ist im Sinne der
GesprächspartnerInnen Pränataldiagnostik dann, wenn gleichsam Selektion von ungeborenen
Menschen mit Behinderung bzw. Down-Syndrom betrieben wird. Anders formuliert ist sie
dann verwerflich, wenn sich die faktische Auswirkung der gezielten Suche nach Down-
Syndrom in der Beendigung der Schwangerschaft zeigt.
Die Ergebnisse der Untersuchung zeigen, dass die überaus hohen Abbruchraten im Falle einer
pränatalen Diagnose Down-Syndrom sowie die damit verbundene tendenzielle
gesamtgesellschaftliche Legitimation dieser Vorgehensweise bei allen der
GesprächspartnerInnen auf ein beträchtliches Maß an Unverständnis wie auch auf ein Nicht-
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glauben-Können bzw. Nicht-glauben-Wollen stößt. Es lehnen – wie im Zuge der Vorstellung
der Kategorien aufgezeigt werden konnte – drei der vier GesprächspartnerInnen auf einer
allgemeinen Ebene Schwangerschaftsabbrüche infolge einer pränatalen Diagnose Down-
Syndrom vehement ab. Ein Gesprächspartner nimmt auf einer allgemeinen Ebene eine
tendenziell ambivalente Sichtweise ein, indem er die Möglichkeit zur Beendigung der
Schwangerschaft offen hält. Auch im Rahmen der qualitativ-empirischen Studie von Priscilla
Alderson (2001, 13), welche im englischsprachigen Raum angesiedelt ist, nimmt ein befragter
Mann mit Down-Syndrom von insgesamt fünf befragten Menschen mit Down-Syndrom –
davon vier Männer und eine Frau – eine ähnliche Sichtweise ein, indem er tendenziell den
einzelnen schwangeren Frauen/Paaren Selbstbestimmungsrecht einräumt und somit die
Möglichkeit zum Schwangerschaftsabbruch offen hält. Er betont aber die Notwendigkeit, sich
ausreichend zu informieren und diverse Unterstützungen zu erhalten bevor eine Entscheidung
gefällt wird (ebd.).
Eine empirische Erkenntnis dieser Arbeit ist, dass alle vier GesprächspartnerInnen im
Rahmen potenzieller eigener Schwangerschaften eine konforme Einstellungshaltung
gegenüber den gegenwärtig praktizierten selektiven Schwangerschaftsabbrüchen aufweisen:
Sie lehnen eine solche Vorgehensweise entschieden ab.
Insgesamt stellen die selektiven Schwangerschaftsabbrüche ein hohes Konfliktpotenzial für
die vier befragten GesprächspartnerInnen dar. Dieses Konfliktpotenzial zeigt sich einerseits in
den individuellen, tendenziell negativen Bewertungen, andererseits in einer Variationsbreite
an emotionalen Reaktionen. Hervorzuheben ist an dieser Stelle – als eine weitere wichtige
Erkenntnis dieser Arbeit –, dass angesichts der emotionalen Reaktionen der vier
GesprächspartnerInnen Pränataldiagnostik ein beachtliches und nicht zu vernachlässigendes
Kränkungspotenzial in sich birgt.
Eine befragte Gesprächspartnerin kritisiert – sowohl auf einer allgemeinen als auch auf einer
persönlichen Ebene – im Kontext selektiver Schwangerschaftsabbrüche etwa, dass niemand
das Recht hat, das Leben des ungeborenen Kindes mit Down-Syndrom zu beenden.
Allerdings wird dem Ungeborenen durch diese Vorgehensweise das Recht auf Leben
genommen. Vor dem Hintergrund der pränatalen Selektion sieht die befragte
Gesprächspartnerin auch den Lebenswert des ungeborenen Kindes mit Down-Syndrom in
Frage gestellt. Somit wird implizit eine Negativbewertung von Behinderung bzw. von
Menschen mit Behinderung vorgenommen. Das konnte auch anhand der in Kapitel 3.5 der
vorliegenden Arbeit zitierten Stellungnahmen von unmittelbar bzw. mittelbar betroffenen
Menschen mit (körperlicher) Behinderung ausgemacht werden (vgl. Boll 2000, 32; Gruber
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Haberditz 2003, 95). Anzumerken gilt es, dass diesbezüglich von der eben genannten
Gesprächspartnerin keine Verbindung zur eigenen Person hergestellt werden konnte, wie dies
etwa bei Schriber (1998, 247) zu lesen ist. Auch wird im Zuge der Gespräche in der
Fokusgruppe die Unschuldigkeit des Kindes hinsichtlich seiner Behinderung bzw. Down-
Syndrom ins Treffen geführt. Dass sich das ungeborene Kind bereits im Mutterleib mitten in
der Entwicklung befindet und geradezu darauf angelegt ist, sich (weiter-)entwickeln und
somit auch leben zu wollen, wird von einem anderen Gesprächspartner betont. Diese Aussage
kann auch im Kontext des bereits in Kapitel 3.2.6 angeführten und an dieser Stelle nochmals
in Erinnerung gerufenen Zitates von Schockenhoff (1989; zit. n. Weber 1999, 107;
Hervorhebung i.O.) verstanden werden: Der ungeborene Mensch „entwickelt sich nicht zum
Menschen, sondern er entwickelt sich als Mensch.“ Dem ungeborenen Kind mit Down-
Syndrom – das bereits in der Entwicklung steht – wird durch die selektive Vorgehensweise
die einmalige Möglichkeit verwehrt, sich als Mensch weiter zu entwickeln, mit ihm
gemeinsam etwas aufzubauen, es zu fördern und auch sozial zu integrieren. Dabei wird von
zwei GesprächspartnerInnen der Bezug zur eigenen Behinderung und der damit verbundenen
eigenen Entwicklungsförderung hergestellt. Eine Wertungsdiskrepanz hinsichtlich der
pränataldiagnostischen Praxis und des Selbstbezuges zur eigenen Behinderung der
GesprächspartnerInnen wird insofern ersichtlich, als sie ihr eigenes Leben grundsätzlich
positiv bewerten. Dabei gilt es anzumerken, dass ihre Selbstbewertung eines überwiegend
‚guten’ Lebens jedenfalls vor dem Hintergrund „eines langen und vielschichtigen
Reflexionsprozesses, in den verschiedene individuell-biografische und gesellschaftliche
Variablen einwirken“ (Gerdts 2009, 358), zu betrachten ist. Zudem heben sie im Rahmen der
Gespräche vermehrt ihr weitgehend selbstbestimmtes und selbstständiges Leben hervor. Unter
anderem in Anbetracht der eben genannten Kritikpunkte sprechen sich die befragten
GesprächspartnerInnen durchgängig für eine bedingungslose Akzeptanz ungeborenen Lebens
mit Down-Syndrom aus. Dabei wird das Kind mit Behinderung als Lebensaufgabe, seine
Geburt als Selbstverständlichkeit betrachtet. Auch im Rahmen der qualitativ-empirischen
Studie von Alderson (2001) lässt sich bei der befragten Frau mit Down-Syndrom eine
akzeptierende Einstellungshaltung ausmachen: „I know what to do, you know, it’s quite easy
[laughs] everything, you know, the baby, it’s a human being, feed it, look after, give it lots of
love, everything.“ Folgende Anmerkung sei im Kontext der bedingungslosen Akzeptanz von
ungeborenem Leben gemacht: Bei Baldus (2006, 47) ist zu lesen: „Während auf einer
prinzipiellen Ebene die Akzeptanz und Toleranz gegenüber Menschen mit Behinderung …
bejaht wird, schlägt diese Haltung um, wenn es um die persönliche Betroffenheit geht.“ Diese
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Diskrepanz von Prinzipiellem und Individuellem konnte im Rahmen dieser Arbeit im
Hinblick auf die Akzeptanz von ungeborenen Menschen mit Down-Syndrom nicht festgestellt
werden. Denn alle der befragten GesprächspartnerInnen würden sich im Rahmen potenzieller
eigener Schwangerschaften für die Geburt des Kindes mit Down-Syndrom entscheiden. Die
kleine, von mir befragte Gruppe von Menschen mit Down-Syndrom – so lässt sich hierzu
abschließend festhalten – stellt ihre Akzeptanz eines potenziellen Kindes nicht in
Abhängigkeit zu einem pränatalen Befundergebnis, so wie es angesichts der Möglichkeiten
des vorgeburtlichen Erkennens und Vermeidens von chromosomalen Abweichungen in der
Regel üblich zu sein scheint (vgl. Strachota 2006c, 114). Die vorgeburtliche Suche nach
Down-Syndrom, um nochmals darauf zurückzukommen, ist im Sinne der
GesprächspartnerInnen nur dann gerechtfertigt, wenn das Kind (in jedem Fall) zur Welt
kommt bzw. kommen darf. Können Frauen/Paare das ungeborene (bzw. geborene) Kind mit
Down-Syndrom nicht (bedingungslos) annehmen, dann müssen sie es, so etwa die Position
eines Gesprächsteilnehmers, zur Adoption freigeben. Verkürzt kann im Sinne der
GesprächspartnerInnen formuliert werden, dass die pränatale Diagnostik sich dann als
nützlich erweist, wenn sie dem Ungeborenen (in jedem Fall) zum Leben verhilft.
Die Sichtweisen zu Pränataldiagnostik, welche im Rahmen eines Workshops im
englischsprachigen Raum von sieben Menschen mit (körperlicher und geistiger) Behinderung
– davon eine Frau mit Down-Syndrom – geäußert wurden, variieren und stimmen bloß
teilweise mit den Sichtweisen der im Rahmen dieser Arbeit befragten GesprächspartnerInnen
überein: „‚Tests are good because they give people information’; and ‚Disabled babies are
OK’. Some indicated a clear grasp of the social context of disability: ‘The fetus should be
aborted if a test shows it has a learning difficulty because I don’t think it should be born into a
cruel world’; ‘People with learning difficulties should be treated fairly and not discriminated
against” (Ward 2002, 196).
Im Rahmen einer qualitativ-empirischen Studie hat Jan Gerdts (2009) insgesamt 25 Menschen
mit körperlicher Behinderung – davon sechs Männer und 19 Frauen – zur Thematik
Pränataldiagnostik befragt. Obschon sich eine überwiegend ablehnende Einstellungshaltung
gegenüber der pränatalen Diagnostik als zentrales Studienergebnis ausmachen lässt, weisen
die subjektiven Sichtweisen seiner InterviewpartnerInnen dennoch eine hohe Heterogenität
auf (ebd., 355f). Die Heterogenität bezieht sich dabei sowohl auf eine abstrakte als auch auf
eine subjektive Reflexionsperspektive der interviewten Personen. Wie auch im Rahmen der
vorliegenden Arbeit findet sich in der Arbeit von Gerdts (ebd., 373) folgende Positionierung:
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Eine Mehrzahl der Befragten lehnen vor dem Hintergrund tendenziell positiver Bewertungen
der eigenen Behinderung selektive Schwangerschaftsabbrüche ab. Im Rahmen der Studie von
Gerdts (ebd.) wird diese kritische Positionierung zumeist auch unter dem Einwand gegen das
nun folgende Argument eingenommen, auf welches auch im Zuge des theoretischen Teils der
vorliegenden Diplomarbeit mehrmals hingewiesen wurde: Pränataldiagnostik verhülfe zur
„Befreiung von leidvollem Leben“ (Speck 2008, 156). Das Argument der Leidvermeidung
wird – wie im theoretischen Teil der Arbeit aufgezeigt werden konnte – auch von anderen
Menschen mit einer körperlichen Behinderung, welche indirekt von Pränataldiagnostik
betroffen sind, kritisiert (vgl. Christoph 1990, 52; Radtke 1990a, 80; Judith 2001b, 50f). Im
Rahmen der vorliegenden Arbeit liegen keinerlei Aussagen hinsichtlich der
Pränataldiagnostik als Möglichkeit zur Leidvermeidung vor. Dies kann bloß mutmaßlich auf
zwei Gründe zurückgeführt werden: Ein Grund kann darin gesehen werden, dass den vier
befragten Personen das allgemeine Wissen fehlt, dass – gesellschaftlich verortet –
Behinderung nicht selten mit Leid gleichgesetzt und daher das Leben mit Behinderung als
verhinderungswürdig gilt. Ein zweiter Grund kann darin gesehen werden, dass sie ihr Leben
tendenziell als nicht leidvoll bewerten und somit solch eine Gedankenverbindung gar nicht
erst herstellen (können oder wollen).
Wichtig ist zu betonen, dass im Rahmen der vorliegenden empirischen Forschungsarbeit
Aussagen gänzlich fehlen, welche die Entscheidung für einen selektiven
Schwangerschaftsabbruch legitimieren. Hingegen in der Studie von Gerdts (2009, 374)
„werden vereinzelt auch Formen der grundsätzlichen Legitimation von pränataler Diagnostik
formuliert und … vor allem mit der (in diesem Fall vornehmlich negativen) Selbstbewertung
von Behinderung begründet.“ Weiters kann etwa auch nach Aussagen einiger, von Gerdts
(ebd., 357) befragter Personen „ein ‚reflektierter’ Schwangerschaftsabbruch nach auffälligem
Befund vor dem Hintergrund des Selbstbestimmungsrechts geduldet werden.“
Im Hinblick auf die potenzielle Vermeidbarkeit im Kontext der pränatalen Diagnostik kann
Folgendes festgehalten werden: Eine weitaus komplexere und tiefgreifendere
Auseinandersetzung mit der eigenen potenziellen Vermeidbarkeit hat – im Vergleich zu den
vorliegenden Stellungnahmen der befragten GesprächspartnerInnen (vgl. Kapitel 5.2.10) – bei
den AutorInnen, welche durch ihre Behinderung indirekt oder direkt von Pränataldiagnostik
betroffen sind (vgl. Kapitel 3.5), insbesondere aber auch bei den von Gerdts (2009) befragten
Menschen mit Behinderung stattgefunden.
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Wurde soeben in groben Zügen die leitende Forschungsfrage der vorliegenden Diplomarbeit
beantwortet, so erfolgt nun eine Hinwendung zu den Subfragen: Die Beantwortung der
Subfrage ‚Über welches Wissen verfügen Menschen mit Down-Syndrom im Hinblick auf
Pränataldiagnostik?’ erfolgte bereits in Kapitel 5.1 der vorliegenden Arbeit und wird hierorts
bloß wiederholt: Alle vier GesprächspartnerInnen verfügen im Hinblick auf
Pränataldiagnostik über kein Wissen.
Zur Subfrage ‚Haben sich Menschen mit Down-Syndrom über Pränataldiagnostik Gedanken
gemacht? Wenn ja, wie denken sie über pränatale Diagnostik?’ sei Folgendes anzumerken:
Erst die Informationsgespräche durch Frau Mag. Voill haben die vier befragten Menschen mit
Down-Syndrom dazu veranlasst, sich Gedanken über Pränataldiagnostik zu machen. Was sie
darüber denken, wurde bereits weiter oben dargestellt.
Die Subfrage ‚Nehmen Menschen mit Down-Syndrom bei dem Gedanken an pränatale
Diagnostik Gefühle wahr? Wenn ja, welche?’ kann bejaht werden. Alle der vier befragten
GesprächspartnerInnen nehmen im Kontext von Pränataldiagnostik eine Vielzahl an Gefühlen
wahr. So können an dieser Stelle Freude und Angst als zwei wesentliche Grundgefühle
genannt werden. Glücklichsein kann als ein Ausdruck von großer Freude betrachtet werden.
Traurigkeit, Unangenehmsein, Wut und Beleidigung werden ebenso von diesen
wahrgenommen. Die einfache wie doppelte Nennung des Adverbs ‚sehr’ hebt darüber hinaus
die empfundene Traurigkeit hervor. Das mimische Ausdrucksverhalten des Weinens kann in
diesem Kontext gleichsam als Nachweis für das Vorhandensein des Gefühls von Traurigkeit
verstanden werden.
Zu bejahen gilt es die Subfrage ‚Erweist sich die pränatale Diagnostik für Menschen mit
Down-Syndrom als Kränkung? Wenn ja, inwiefern? Wenn nein, warum nicht?’. Bei allen vier
GesprächspartnerInnen bewirkt vornehmlich das Wissen, dass eine pränatale Diagnose Down-
Syndrom in der Regel zu einem Schwangerschaftsabbruch führt – also tendenziell eine
bewusste Entscheidung gegen das ungeborene Kind mit Down-Syndrom getroffen wird –,
eine tiefe subjektive Kränkung im Sinne einer Verletzung der Gefühle. Diese subjektive
Kränkung fällt je nach Individuum in unterschiedlicher Intensität aus. Da in diesem Kontext
von den GesprächspartnerInnen vorgenommene Bewertungen und emotionale Reaktionen
bereits an anderen Stellen detailliert dargestellt wurden, wird hierorts auf eine neuerliche
Bezugnahme verzichtet.
‚Nehmen Menschen mit Down-Syndrom aufgrund der Vorgehensweise in der pränatalen
Diagnostik Auswirkungen kränkender Art auf ihr eigenes Leben und folglich auf ihre
Befindlichkeit wahr? Wenn ja, welche?’ Dass die Vorgehensweise in der pränatalen
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Diagnostik Auswirkungen kränkender Art auf ihr eigenes Leben und folglich auf ihre
Befindlichkeit hat, zeigt sich insbesondere in Form von emotionalen Reaktionen, die nicht nur
während, sondern vereinzelt auch nach der einzelnen Treffen (etwa durch Weinen) zum
Ausdruck gebracht wurden. Häufig distanzierten sie sich – zu ihrem Selbstschutz – von
emotional belastenden Themen, ja wichen diesen regelrecht aus, indem sie etwa einen
Themenwechsel herbeizuführen versuchten. Um detailreichere Erkenntnisse hinsichtlich der
konkreten Auswirkungen der pränatalen Diagnostik auf ihr eigenes Leben zu gewinnen,
wären weiterführende empirische Untersuchungen, welche sich über einen längeren Zeitraum
erstrecken, gewiss lohnenswert.
Zur Subfrage ‚Erleben Menschen mit Down-Syndrom im Hinblick auf Pränataldiagnostik
Abwehrhaltungen kränkender Art von Seiten der Gesellschaft – beispielsweise aufgrund der
potenziellen Vermeidbarkeit von Down-Syndrom? Wenn ja, wie äußern sich diese kränkend
erlebten Abwehrhaltungen?’ lässt sich Folgendes sagen: Die befragten Menschen mit Down-
Syndrom erleben es grundsätzlich als subjektiv kränkend, dass die Gesellschaft in der Regel
ungeborene Menschen mit Down-Syndrom nicht akzeptiert und selektive
Schwangerschaftsabbrüche toleriert. Dass sie von Seiten der Gesellschaft etwa mit
kränkenden Aussagen hinsichtlich ihrer potenziellen Vermeidbarkeit konfrontiert werden,
konnte im Rahmen dieser Arbeit nicht ausgemacht werden.
Auch die Subfragen, welche das Diskriminierungspotenzial der Pränataldiagnostik für
Menschen mit Down-Syndrom fokussieren, müssen im Rahmen dieser Arbeit unbeantwortet
bleiben. Es sei an dieser Stelle auf Kapitel 4.7 und insbesondere auf Kapitel 5.2.11 verwiesen,
in denen bereits ausführlich auf mögliche Gründe eingegangen wurde, warum eine
Beantwortung hinsichtlich des Diskriminierungspotenziales nicht erfolgt ist bzw. erfolgen
konnte. Die betreffenden Subfragen seien in der Folge ohne jeglichen Kommentar angeführt:
‚Erweist sich die pränatale Diagnostik für Menschen mit Down-Syndrom als
Diskriminierung? Wenn ja, inwiefern? Wenn nein, warum nicht?’ ‚Nehmen Menschen mit
Down-Syndrom aufgrund der Vorgehensweise in der pränatalen Diagnostik Auswirkungen
diskriminierender Art auf ihr eigenes Leben und folglich auf ihre Befindlichkeit wahr? Wenn
ja, welche?’ ‚Erleben Menschen mit Down-Syndrom im Hinblick auf Pränataldiagnostik
Abwehrhaltungen diskriminierender Art von Seiten der Gesellschaft – beispielsweise
aufgrund der potenziellen Vermeidbarkeit von Down-Syndrom? Wenn ja, wie äußern sich
diese diskriminierend erlebten Abwehrhaltungen?’
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Wie in Kapitel 3.2 und 3.3 der vorliegenden Arbeit aufgezeigt werden konnte, anerkennen die
AutorInnen unterschiedlicher Disziplinen das mit der pränatalen Diagnostik bestehende
Kränkungspotenzial für Menschen mit Behinderung, auf welches von diesen jedoch kaum
näher eingegangen wird. Allerdings dementiert die überwiegende Mehrheit der AutorInnen
anhand unterschiedlicher Argumentationslinien das mit der pränatalen Diagnostik bestehende
Diskriminierungspotenzial für Menschen mit Behinderung (vgl. Lübbe 2003; Birnbacher
1993, 2006; van den Daele 2002, 2004, 2005a, 2005b, 2005c; Gillam 1999). Auch innerhalb
der öffentlichen Stellungnahmen diverser Ethikkommissionen auf politischer Ebene ist
vornehmlich diese Sichtweise auszumachen (vgl. Kapitel 3.4). Zu erwähnen sei, dass von
Seiten der oben genannten AutorInnen der Subjektperspektive von Menschen mit
Behinderung „in der Gestaltung und Bewertung der pränatalen Diagnostik keine bzw. nur
eine stark begrenzte Relevanz zugestanden“ wird (Gerdts 2009, 361). Gerdts (ebd., 363)
merkt in diesem Kontext auch kritisch an, dass deren „einseitige Relevanzzuschreibung von
Diskriminierungsfolgen … gleichzeitig eine Marginalisierung der … zentralen
Kränkungsargumentationen“ impliziert. Der „argumentative Rückgriff auf ‚Kränkung’ [ist]
inhaltlich … verkürzt“ (ebd.). Zugleich, so ist weiters bei Gerdts (ebd.) zu lesen, „wird
deutlich, dass die demgegenüber hervorgehobene Ausrichtung auf ‚Diskriminierung’ den
Schwerpunkt der Argumentationen behinderter Menschen und deren Kritik an
Pränataldiagnostik verfehlt.“ Wie auch schon in Kapitel 3.2.5 erläutert wurde, hat es –
angesichts der vermeintlich gesellschaftlich als folgerichtig und erstrebenswert erachteten
Verhinderung der Geburt eines Kindes mit Behinderung bzw. Down-Syndrom – Graumann
(2009, 274) zufolge „keinen Sinn, diesen sozialen Diskriminierungstatbestand zu leugnen.
Erst wenn er offen zugestanden wird, kann darüber diskutiert werden, ob dieser Widerspruch
ausgehalten oder aufgelöst werden soll.“ Abschließend kann hierzu festgehalten werden, dass
im Sinne der AutorInnen Bächtold (1991, 118) und Volz (2003, 38) das Kränkungs- wie auch
Diskriminierungspotenzial weder verschleiert noch relativiert werden soll.
Am Ende der Diskussion der Ergebnisse sei nochmals angemerkt, dass ein befragter
Gesprächspartner die historische Kontinuität herstellt zwischen der Tötungspraxis von
Menschen mit Behinderung im Nationalsozialismus und der pränataldiagnostischen Praxis in
der Gegenwart (vgl. Kapitel 5.2.5). Im Internet ist eine Stellungnahme – welche unter
anderem in der Tageszeitung Washington Post veröffentlicht wurde – einer jungen Frau mit
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Down-Syndrom zur pränataldiagnostischen Praxis zu lesen, welche genau auf diese Parallele
Bezug nimmt. Ein Ausschnitt ihrer Stellungnahme sei in der Folge abgedruckt:
„I am a young woman with Down Syndrome. I am so sad to hear about all the babies with
Down Syndrome who are aborted. I am so grateful that I was not aborted because I have a
full and wonderful life! The world needs to know that I do not ‘suffer’ from Down
Syndrome. I believe in the sacred dignity of ALL people. AND Most people I know with
disabilities have full and productive lives. I learned about what Hitler did during the
Holocaust. He killed many people because he did not think they had the right to live. He
learned how to kill by killing people with disabilities first. My heart broke when I learned
about this at the Holocaust museum. It seems to me we are doing the same thing to
children with disabilities today in our country. I think this is like genocide – the
systematic killing of a whole people or nation. I wonder why we think Hitler was so
horrible when we are doing the same thing he did? My heart breaks again when I think
that I might be the last generation of people with Down Syndrome. The world will never
again benefit from our gifts” (Brown 2012, [1]; Hervorhebung i.O.).
Dass in diesem Zitat die tiefe Traurigkeit über die pränataldiagnostische Praxis spürbar ist,
kann nicht geleugnet werden. Gleichzeitig wird das Glück zum Ausdruck gebracht, ein
erfülltes und wunderbares Leben leben zu dürfen. Das äußern auch drei der vier im Rahmen
dieses Forschungsvorhabens befragten Menschen mit Down-Syndrom gewissermaßen unter
dem Motto: Das Leben ist schön (vgl. JE, PZI 1, 364ff; JE, PZI 2, Zl. 440; AA, KS FG 3, Zl.
317ff). Alle der vier befragten Menschen mit Down-Syndrom akzeptieren Behinderung als
ein Phänomen und nicht etwa als ein Ereignis, das es zu vermeiden gilt. Sie akzeptieren ferner
nicht nur die Behinderung per se, sondern auch (ungeborene wie geborene) Menschen mit
Behinderung als Teil der gesellschaftlichen Normalität. Menschen mit Behinderung haben
ihrer Sichtweise zufolge unumstritten Recht auf Leben in der Gesellschaft. Zudem steht
Menschen mit Behinderung das Recht zu, in allen Lebensphasen Unterstützung und
Förderung zu erhalten. Ihren Aussagen zufolge könnten selektive Schwangerschaftsabbrüche
als eine Praxis des Vorenthaltens von Lebensfreude bezeichnet werden. Denn Menschen mit
Down-Syndrom betrachten ihr Leben nicht durchgängig als leidvoll (vgl. Kurz 2009). Sie
wissen am besten, wie sie empfinden, wie sie sich mit ihrer Behinderung fühlen. Dennoch
meinen einige Menschen ohne Behinderung, ihr Leben besser einschätzen zu können, indem
sie es tendenziell als leidvoll und somit nicht lebenswert einstufen.
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6. Rückblick und Ausblick
Die medizinisch-technische (Weiter-)Entwicklung im Kontext von Pränataldiagnostik
vollzieht sich überaus rasant. Pränataldiagnostik ist dabei als eine Technik zu begreifen,
welche im sozialen Raum nicht neutral zu bewerten ist (vgl. Beck-Gernsheim 2003, 146). Das
bedeutet, sie wirkt „auf die Entscheidungssituation, die Handlungsalternativen und die
Beurteilungsmaßstäbe“ (Beck-Gernsheim 2003, 146) zurück. Sie verändert „individuelle
Erwartungen und Verhaltensweisen, soziale Werthaltungen und Standards“ (ebd.). Die
Pränataldiagnostik ist dabei untrennbar mit Folgen verbunden wie etwa mit „Implikationen
gesellschaftlicher, politischer, ökonomischer und psychischer Art“ (ebd.). Vor dem
Hintergrund, dass die Pränataldiagnostik unweigerlich auch eng mit Folgen etwa für
Menschen mit Behinderung im Allgemeinen und Down-Syndrom im Besonderen verbunden
ist, stand die leitende Fragestellung nach der subjektiven Bedeutung von pränataler
Diagnostik für Menschen mit Down-Syndrom im Fokus meines Forschungsinteresses.
Im ersten Kapitel der vorliegenden Arbeit konnte unter anderem verdeutlicht werden, dass
mittels verschiedenster nicht-invasiver wie auch invasiver pränataldiagnostischer
Untersuchungsmethoden unaufhaltsam eine gezielte sowie möglichst frühzeitige Suche nach
ungeborenen Kindern mit Down-Syndrom mit der tendenziellen Absicht ihrer Verhinderung
stattfindet.
Dass gegenwärtig für Menschen mit Down-Syndrom jeder Altersgruppe ein mannigfaltiges
Repertoire an förderlichen (heil-)pädagogischen Erziehungsmaßnahmen in diversen sozialen
Teilsystemen verfügbar ist und zudem in der Regel gute Entwicklungschancen auszumachen
sind, wurde im zweiten Kapitel dieser Arbeit dargestellt. Ebenso wurde in diesem zweiten
Kapitel diskutiert, inwiefern die selektive pränataldiagnostische Vorgehensweise in einem
höchst diskrepanten Verhältnis zur tendenziellen Absicht einer bestmöglichen sowie
frühzeitigen sozialen Integration von geborenen Menschen mit Down-Syndrom steht. In
diesem Zusammenhang besteht unweigerlich die Tendenz einer sozialen Ablehnung von
ungeborenen Menschen mit Down-Syndrom einerseits und einer sozialen Akzeptanz von
geborenen Menschen mit Down-Syndrom andererseits. In Anknüpfung an das bislang
Gesagte sei festgehalten, dass alleine die Möglichkeit der Verhinderung der Geburt von
Menschen mit Behinderung bzw. Down-Syndrom regelrecht eine gesellschaftliche
Bewusstseinsveränderung bewirkt. Denn je länger und auch extensiver sich die Nutzung der
Pränataldiagnostik mitsamt ihrer selektiven Vorgehensweise vollzieht und als ‚normal’ gilt,
desto mehr schwindet die Akzeptanz von ungeborenen Menschen mit Behinderung bzw.
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Down-Syndrom sowie das Unrechtsbewusstsein in der Gesellschaft. Dies hat mitunter zur
Folge, dass der (gesellschaftliche) Handlungsimperativ pro Schwangerschaftsabbruch infolge
eines positiven Befundes Down-Syndrom steigt. Ein solcher Schwangerschaftsabbruch kann
sich dann nur mehr als einziger und folgerichtiger Schritt erweisen. Ein solcher
Schwangerschaftsabbruch wird gewissermaßen zur Normalität. Der unverwechselbare Wert
sowie auch die Unwiderruflichkeit des (behinderten) Lebens scheinen dabei häufig in den
Hintergrund zu treten, ja wenn nicht gar in Vergessenheit bzw. aus dem Bewusstsein zu
geraten. Das Verantwortungsbewusstsein, der Respekt und die Achtung vor dem ungeborenen
menschlichen Leben gehen allem Anschein nach verloren.
Im dritten Kapitel rückten die potenziellen Auswirkungen der pränataldiagnostischen Praxis,
welche sich etwa in Form von behindertenfeindlichen Tendenzen, Kränkung und
Diskriminierung für Menschen mit Behinderung bzw. Down-Syndrom zeigen können, in den
Mittelpunkt der Betrachtung. Täuscht die pränatale Diagnostik zumeist „leidfreies,
unbehindertes Leben vor und ist letztlich lebensfeindlich, da sie mit tödlichen Waffen arbeitet
und … die Kränkung … aus dem Leben verbannen will“ (Schriber 1998, 248), so konnte im
Zuge der vorliegenden Arbeit aufgezeigt werden, dass es der Pränataldiagnostik damit
allerdings nicht gelingt, ‚Kränkung’ – wie Schriber polemisch formuliert – aus dem Leben zu
verweisen. Vielmehr wird erst durch die Praxis der Pränataldiagnostik eine ‚neue’ Art von
Kränkung insbesondere bei Eltern von Kindern mit Behinderung bzw. Menschen mit
Behinderung hervorgerufen. Dies konnte im Rahmen der Diplomarbeit nicht nur anhand
exemplarisch ausgewählter publizierter Texte und Stellungnahmen von unmittelbar wie
mittelbar betroffenen Menschen mit Behinderung, sondern auch anhand der subjektiven
Sichtweisen der von mir befragten Menschen mit Down-Syndrom verdeutlicht werden. So
lässt sich festhalten, dass alle der vier befragten GesprächspartnerInnen die
pränataldiagnostische Praxis als subjektiv kränkend erleben. Kinder ausschließlich aufgrund
ihrer vorgeburtlich diagnostizierten Behinderung Down-Syndrom nicht annehmen zu können
oder zu wollen, stößt bei allen der befragten Personen auf großes Unverständnis und tiefe
Traurigkeit.
In Anbetracht des rasanten Fortschrittes und der sukzessiven Weiterentwicklung im Bereich
der Biomedizin und Humangenetik muss sich die Heilpädagogik, gleichsam als
Interessensvertreterin für Menschen mit Behinderung, unter anderem folgenden Aufgaben
stellen: Sie ist aufgefordert, sich innerhalb der eigenen Disziplin neuerlich bzw. beständig der
vorherrschenden Problematik, welche durch die pränataldiagnostische Praxis evoziert wird,
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gewahr zu werden. Sie ist – angesichts der hohen heilpädagogischen Relevanz, welche in der
Einleitung der vorliegenden Arbeit begründet wurde – herausgefordert, sich mit dem
vermeintlich unsichtbaren aber dennoch wirkmächtigen Einfluss der pränatalen Diagnostik
auf adäquate und überaus kritische Weise zugunsten ihrer AdressatInnen
auseinanderzusetzen. Dabei darf sie keinesfalls die mit der pränatalen Diagnostik
verbundenen Implikationen sowohl für die eigene Disziplin als auch für ihre AdressatInnen
als auch für die Gesellschaft weder gänzlich ausklammern noch bagatellisieren noch
unreflektiert zur Kenntnis nehmen. Vielmehr muss sie sich – wie zuvor erwähnt – der
Ernsthaftigkeit der (Problem-)Lage bewusst sein. Die Problematik muss sich innerhalb der
Disziplin (erneut) als zentrales Anliegen manifestieren, um in der Folge auch über die
Fachgrenzen hinaus ernsthafte handlungsleitende Schritte setzen und mit Überzeugungs- und
Willenskraft hörbar in die kontroverse Debatte einsteigen zu können.
Wird nun ferner nach den heilpädagogischen Implikationen im Kontext der Ergebnisse der
vorliegenden Diplomarbeit gefragt, so lässt sich ein Ausblick dahingehend formulieren,
künftig die subjektiven Sichtweisen und Wünsche von Menschen mit Down-Syndrom bzw.
Menschen mit (geistiger) Behinderung hinsichtlich der pränatalen Diagnostik stärker in den
Fokus zu rücken. Wie gezeigt werden konnte, sind Menschen mit Down-Syndrom gut in der
Lage, zu der überaus heiklen Thematik rund um Pränataldiagnostik Stellung zu nehmen,
indem sie ihre je individuellen Gedanken und Gefühle wahrnehmen, reflektieren, formulieren
und im Rahmen der Fokusgruppe auch diskutieren. Sowohl für die heilpädagogische Theorie
als auch Praxis ist es demzufolge bedeutsam, diesen Sichtweisen künftig gebührende
Beachtung und besondere Bedeutsamkeit beizumessen. Die Erkenntnis, dass die
Pränataldiagnostik allenfalls ein hohes Kränkungspotenzial für Menschen mit Down-Syndrom
besitzt, sollte ernst genommen und kritische Stimmen keineswegs überhört werden. In diesem
Kontext wären nicht nur fachliche, sondern auch interdisziplinäre Diskussionen (mit
Disziplinen wie beispielsweise der Medizin, Soziologie, Philosophie und Theologie) rund um
die Thematik Pränataldiagnostik unter Einbezug eines heilpädagogisch fundierten Wissens
wünschenswert. Wünschenswert wäre ebenso die Einbettung der Sichtweisen von Menschen
mit Down-Syndrom in politische wie gesellschaftliche Diskurse. Es wäre zudem
erstrebenswert, dass Menschen mit Down-Syndrom sich künftig an der ethischen
Urteilsbildung beteiligen können. Bislang wurde sie jedenfalls ohne die Berücksichtigung der
Sichtweisen von Menschen mit Down-Syndrom vollzogen. Künftig werden sich – das sei zu
befürchten und an dieser Stelle angemerkt – aufgrund der pränataldiagnostischen Praxis
allerdings immer weniger Menschen mit Down-Syndrom an Diskussionen beteiligen können.
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Im Idealfall sollten die gewonnenen Erkenntnisse einen wichtigen Impuls dafür liefern, um
einerseits ein Problembewusstsein zu schaffen bzw. es zu erhöhen und andererseits die
pränataldiagnostische Praxis abermals gründlich und kritisch zu hinterfragen. Im Mittelpunkt
müsste ein gemeinsames Ringen um die Thematik bzw. Problematik der
pränataldiagnostischen Praxis stehen – stets zum Wohle für alle unmittelbar bzw. mittelbar
betroffenen Menschen mit (und ohne) Behinderung. Im Sinne einer Inklusion anstelle einer
Exklusion von Menschen mit Behinderung stellt demnach der Einbezug der subjektiven
Sichtweisen von Menschen mit Down-Syndrom bzw. Menschen mit (geistiger) Behinderung
zu Themen rund um Pränataldiagnostik in den wissenschaftlichen wie öffentlichen Diskurs –
aus meiner Sicht – eine zentrale Aufgabe der Heilpädagogik dar.
Eine weitere beständige Aufgabe der Heilpädagogik kann darin gesehen werden, Menschen
mit Behinderung neben einer freien Entfaltung und selbstbestimmten Gestaltung ihres Lebens
auch zu einer gleichwertigen Teilhabe und somit bedingungslosen Akzeptanz in der
Gesellschaft zu verhelfen. „Gegen die Form von Ausgrenzung durch pränatale Diagnostik
wird wenig aktiv unternommen, obwohl ‚soziale Integration’ als Ziel aller heilpädagogischen
Bemühungen formuliert wird, was auch für geschädigte, ungeborene Kinder gelten sollte“
(Schlüter 2001, 103). Aus diesem Grund hat die Heilpädagogik dafür Sorge zu tragen, „dass
die Ressourcen für die Beibehaltung und Verbesserung der sozialen Akzeptanz und
Integration von Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen nicht auf andere Bereiche, die
angeblich imstande sind, das Problem zu lösen (zum Beispiel und vor allem von der
Humangenetik), umgelagert werden“ (Bernath 2002, 88).
Gewiss auch im Sinne der am Forschungsvorhaben Beteiligten kann ein Plädoyer für eine
bedingungslose Akzeptanz von ungeborenen Menschen mit Down-Syndrom bzw.
Behinderung als die Schwächsten und Jüngsten der Gesellschaft gefordert werden. Dass
geborene Menschen mit Down-Syndrom von der Gesellschaft größtenteils akzeptiert werden,
scheint etwa auch von BefürworterInnen der Pränataldiagnostik außer Frage gestellt. Wenn
demnach geborene Menschen mit Down-Syndrom als ein offensichtlich akzeptierter Teil der
Gesellschaft gelten, dann muss auch deren subjektive Sichtweise akzeptiert und ernst
genommen werden. Die von mir im Rahmen der Diplomarbeit befragten Menschen mit
Down-Syndrom könnten gleichsam als FürsprecherInnen für all jene ungeborenen Menschen
mit Down-Syndrom betrachtet werden, denen es noch nicht möglich ist oder nie möglich sein
wird, eine hörbare Stimme abzugeben und ihr (Lebens-)Recht auf Sein selbst zu verteidigen.
Dass die am Forschungsvorhaben beteiligten GesprächspartnerInnen durchgängig ein
überwiegend glückliches und erfülltes Leben führen – das geht eindeutig aus den
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biografischen Interviews wie auch aus den Gesprächen in der Fokusgruppe bzw. im
Einzelsetting hervor –, steht in einem eklatanten Widerspruch dazu, ungeborenen Menschen
aufgrund der vorgeburtlichen Diagnose Down-Syndrom in den allermeisten Fällen ein
lebenswertes Leben vorzuenthalten. So bestünde eine lohnenswerte Aufgabe der
Heilpädagogik etwa darin, dem tendenziell negativ gefärbten Bild von Down-Syndrom bzw.
Behinderung und der damit verbundenen Vorstellung einer Unzumutbarkeit eines Kindes mit
Down-Syndrom bzw. Behinderung ein Stück weit entgegenzuwirken, indem mit empirischen
Ergebnissen untermauert und über die eigene Disziplin hinaus vermittelt wird, „daß ein Leben
mit Behinderung sehr wohl gelingen und erfüllt sein kann“ (Fosen-Schlichtinger 2002, 78).
Wie im Zuge dieser Arbeit mehrmals erwähnt, können Frauen/Paare bei Vorliegen einer
Diagnose Down-Syndrom in den allermeisten Fällen ihr Kind in ihrem Sosein nicht
annehmen und entscheiden sich folglich für einen Abbruch der Schwangerschaft. Dieses
Nicht-Annehmen-Können des Kindes mit Down-Syndrom und eine zumeist damit
einhergehende Beendigung der Schwangerschaft stießen bei drei der vier
GesprächspartnerInnen unter anderem auf größtes Unverständnis. Eine solche
Vorgehensweise scheint für die GesprächspartnerInnen als untragbar gegenüber dem
ungeborenen Kind. Um die faktische Zwangsläufigkeit einer vorgeburtlichen Diagnose
Down-Syndrom, eines Nicht-Annehmen-Könnens und eines anschließenden
Schwangerschaftsabbruches ein Stück weit zu durchbrechen, könnte eine künftige Aufgabe
der Heilpädagogik in einer beratenden Funktion gesehen werden: Eltern, welche ein Kind mit
Down-Syndrom bzw. einer Behinderung erwarten, könnten beispielsweise bestehende Hilfs-
und Unterstützungsangebote für Eltern von Kindern mit Behinderung aufgezeigt und ein
realitätsbezogenes Bild von der zu erwartenden Behinderung des Kindes vermittelt werden
(vgl. Strachota/Gamperl 2002, [3]). Eine solche Vorgehensweise entspräche wohl auch den
Sichtweisen meiner GesprächspartnerInnen. Entscheiden sich die Eltern für die Geburt, „so
könnte gemeinsam mit den Eltern eine für das behinderte Kind ‚vorbereitete Umwelt’
geschaffen werden“ (Strachota/Gamperl 2002, [3]).
Im Zuge der Gespräche in der Fokusgruppe wurde von den TeilnehmerInnen – insbesondere
von einem Teilnehmer – folgende Möglichkeit wiederholt ins Treffen geführt: Sofern die
leiblichen Eltern ihr ungeborenes Kind aufgrund einer pränatalen Diagnose Down-Syndrom
nicht annehmen können, besteht neben einem Abbruch der Schwangerschaft, welche – wie
erwähnt – eine untragbare Vorgehensweise für die TeilnehmerInnen darstellt, auch die
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Möglichkeit, das Kind nach seiner Geburt zu Adoptiv- oder Pflegeeltern zu überantworten83.
An dieser Stelle gilt es sich die Frage zu stellen, ob die Heilpädagogik diese Möglichkeit – als
eine Alternative zum selektiven Schwangerschaftsabbruch – nicht verstärkt in den
disziplinären Diskurs aufnehmen könnte bzw. sollte. Meines Wissens hat diesbezüglich ein
Diskurs innerhalb der heilpädagogischen scientific community bislang kaum stattgefunden.
Bloß am Rande sei bemerkt, dass empirische Studien von Interesse wären, welche der Frage
nachgehen, ob und wenn ja, auf welche Weise Eltern infolge einer vorgeburtlichen Diagnose
Down-Syndrom bzw. Behinderung im Kontext einer Beratung eine Freigabe des Kindes zur
Adoption nahegelegt wird84 und welche Relevanz eine Adoption als ‚dritte’ Möglichkeit für
die Eltern besitzt. Inwiefern der Heilpädagogik diesbezüglich die Aufgabe einer beratenden
Funktion zukommen könnte, gilt es zu klären.
Erfahren nicht nur ungeborene, sondern auch geborene Menschen mit Down-Syndrom bzw.
mit Behinderung nach wie vor aufgrund ihrer Andersartigkeit nicht selten kaum oder keine
Akzeptanz von Seiten ihrer Mitmenschen, so kann im Sinne Kleins (ebd.) die Praxis der
Heilpädagogik zu Recht als „dialogisch orientierte Ermutigungspädagogik“ begriffen werden.
Angesichts der aktuellen wie auch künftigen Entwicklungen im Bereich der vorgeburtlichen
Diagnostik und einer damit einhergehenden tendenziellen gesellschaftlichen Akzeptanz der
Vermeidbarkeit von Menschen mit Down-Syndrom sollten sich HeilpädagogInnen vermehrt
dazu aufgefordert sehen, Menschen mit Down-Syndrom „zum Mitmachen im Leben der
Gemeinschaft“ (Klein 2007, 165) zu ermutigen – dies etwa nicht als Ausdruck des Mitleides,
sondern „als Ausdruck der Mitmenschlichkeit und des Respekts vor ihrem Menschsein …“
(Greving/Ondracek 2009, 56).
Zwar zeichnen sich gegenwärtig unaufhaltsame Entwicklungstendenzen etwa eines künftig
routinemäßigen Einsatzes nicht-invasiver Verfahren als Alternative zu invasiven Verfahren ab
(vgl. Kapitel 1.1.3), welche zweifelsfrei die Illusion eines perfekt planbaren und
‚behindertenfreien’ Lebens sowie den Automatismus eines Schwangerschaftsabbruches
infolge eines positiven pränatalen Befundes verstärken. Mit einer förderlichen Haltung der
83 So existiert – das sei bloß exemplarisch angeführt – in den USA auf nationaler Ebene ein Netzwerk namens
‚National Down Syndrome Adoption Network’, das einerseits Eltern, welche ein Kind mit Down-Syndrom
erwarten und Adoption als ‚Alternative’ zu einem Schwangerschaftsabbruch in Erwägung ziehen, und
andererseits Eltern, welche Interesse an der Adoption eines Kindes mit Down-Syndrom haben über das
Thema rund um Adoption aufklärt und unterstützt (National Down Syndrome Adoption Network [2012,
1ff]).
84 Baldus (2001, 29) etwa schreibt, dass insbesondere im angloamerikanischen und niederländischen Raum im
Kontext der Beratung bei einer pränatalen Diagnose Down-Syndrom regelmäßig auf die Freigabe des
Kindes zur Adoption als ‚dritte’ Möglichkeit aufmerksam gemacht wird. Dabei bezieht sie (ebd.) sich auf
zwei Fachartikeln, welche bereits Ende der 90er Jahre des vergangenen Jahrhunderts verfasst wurden.
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Hoffnung sollte die Heilpädagogik – trotz dieser vermeintlich unaufhaltsamen
Entwicklungstendenz – den Ausblick in eine sinnstiftende Zukunft eröffnen. Die
Heilpädagogik hat sich in diesem Zusammenhang, so könnte formuliert werden, als
‚Hoffnungsträgerin’ zu profilieren.
Nach all den Überlegungen zu den Implikationen für die Disziplin der Heilpädagogik möchte
ich mich überdies in knappen Worten dem wissenschaftlichen Ertrag der vorliegenden Arbeit
sowie einem inkludierten Ausblick auf mögliche weiterführende Forschungen zuwenden.
Im Rahmen dieser Diplomarbeit wurden im Kontext der Bedeutung von Pränataldiagnostik
für Menschen mit Down-Syndrom wesentliche inhaltliche Bereiche beforscht (vgl. Kapitel 5),
für die meines Wissens im deutschsprachigen Raum im Allgemeinen und in Österreich im
Besonderen bis jetzt noch keine Daten vorliegen. Demnach kann diese Arbeit als ein erster
Vorstoß in ein bislang unaufbereitetes Feld betrachtet werden. Dieser erste Vorstoß gleichsam
in Neuland kann und soll durchaus neue Anstöße für weiterführende Forschung mit Menschen
mit (geistiger) Behinderung bzw. Down-Syndrom rund um die Thematik pränatale Diagnostik
geben.
Einige Anstöße werden – sowohl methodischer als auch themenbezogener Art – in der Folge
angeführt. In Anknüpfung an die hier vorliegende Untersuchung ließen sich zwecks
Vergleichbarkeit der Aussagen der GesprächsteilnehmerInnen mehrere Fokusgruppen führen.
Aus zeitlichen und ressourcenbedingten Gründen war im Rahmen dieser Untersuchung die
Durchführung mehrerer Fokusgruppen nicht möglich.
Um nicht nur inhaltliche Aussagen – wie sie im Rahmen dieser Arbeit mittels
Audioaufzeichnung erhoben wurden –, sondern etwa auch die Mimik, Gestik oder
Gruppendynamik der FokusgruppenteilnehmerInnen zu erfassen, wäre im Kontext
weiterführender empirischer Untersuchungen die Verwendung von Videoaufzeichnungen
aufschlussreich. Auf diese Weise könnten in der Auswertung themenbezogene Aussagen mit
der Mimik, Gestik oder Gruppendynamik in Beziehung gesetzt werden. Allerdings sei
erwähnt, „dass eine systematische Auswertung von Video-Sequenzen nicht nur sehr
zeitaufwändig ist, sondern es dazu auch an empirisch fundierten Richtlinien der Durchführung
mangelt“ (Kühn/Koschel 2011, 202). Zwar gewinnt die Auseinandersetzung mit
Videoanalysen im Kontext qualitativer Forschung stetig an Einfluss, im Kontext von
Fokusgruppen steht sie aber Kühn und Koschel (ebd.) zufolge „(noch) nicht im Mittelpunkt.“
Den englischsprachigen Raum betreffend hat sich – wie bereits an anderer Stelle erwähnt –
die Fokusgruppe im Kontext der Erforschung subjektiver Sichtweisen von Menschen mit
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(geistiger) Behinderung als eine zunehmend favorisierte Methode bewährt. Hingegen den
deutschsprachigen Raum betreffend scheint der Einsatz von Fokusgruppen zur Erforschung
subjektiver Sichtweisen von Menschen mit Down-Syndrom bzw. Behinderung bislang eher
eine verkannte Stellung einzunehmen. In diesem Kontext wäre im deutschsprachigen Raum
ein fachlich-methodologischer Diskurs wünschenswert, um einerseits die Forschungsmethode
der Fokusgruppe – welche im wissenschaftlichen Bereich generell eine inferiore Stellung
einnimmt (vgl. Lamnek 2010, 372) – auf einen methodologisch festen Grund zu stellen und
andererseits in der Forschungspraxis zu etablieren. Ein vermehrt wissenschaftlicher
Austausch über praktische Hilfestellungen zum konkreten Einsatz von Fokusgruppen bei
Menschen mit (geistiger) Behinderung – so wie er bereits im englischsprachigen Raum
stattgefunden hat – wäre auch für den deutschsprachigen Raum wünschenswert.
Die vorliegende Arbeit liefert – wie bereits erwähnt – bloß einen kleinen Beitrag zur
Erfassung und Rekonstruktion subjektiver Sichtweisen von Menschen mit Down-Syndrom
zur Thematik der pränatalen Diagnostik. Weiterführende empirische Studien sind indiziert,
welche eine weitaus größere Untersuchungspopulation in den Blick nehmen. Die
Durchführung solcher Studien wird insofern als relevant betrachtet, als dadurch ein größeres
(aber nicht zwingend repräsentatives) Meinungsbild dargelegt werden kann. Demzufolge
sollte die Erforschung der je individuellen Sichtweisen von Menschen mit Down-Syndrom
zur genannten Thematik nicht nur bloß auf den Raum Wien beschränkt bleiben, sondern
durchaus auch auf ganz Österreich ausgeweitet werden. Weitergehende empirische
Forschungsarbeiten im europäischen sowie im internationalen Raum wären hierzu ebenso
wünschens- wie lohnenswert. Komparative Untersuchungen, welche Ländervergleiche
anstellen, scheinen gegenwärtig aber vielmehr ein Wunschbild denn zukünftige Realität zu
sein.
Welche Bedeutung die Präimplantationsdiagnostik für Menschen mit Down-Syndrom hat,
musste im Rahmen dieser Arbeit aus zeitlichen sowie ressourcenbedingten Gründen gänzlich
außer Acht gelassen werden. Wird mittels dieses medizintechnischen Verfahrens bereits
außerhalb des Mutterleibes gezielt nach genetisch bedingten Krankheiten und Behinderungen
(so auch nach Down-Syndrom) beim Embryo gesucht, sind gewiss auch zu dieser Thematik
empirische Forschungsarbeiten indiziert.
Da die im Rahmen dieser Arbeit befragten Menschen mit Down-Syndrom kein Vorwissen
über Pränataldiagnostik hatten, wäre die Erforschung subjektiver Sichtweisen all jener
Menschen mit Down-Syndrom von besonderem Interesse, die bereits über ein Vorwissen im
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Kontext von Pränataldiagnostik verfügen und sich somit vielleicht auch schon eingehender
mit dieser Thematik auseinandergesetzt haben.
Wenn auch im Rahmen dieser Arbeit ein ausgewogenes Geschlechterverhältnis hinsichtlich
der GesprächspartnerInnen besteht, so konnten aufgrund der geringen
Untersuchungspopulation keine Aussagen über etwaige geschlechterspezifische Unterschiede
getroffen werden. Hierfür bedürfe es an weiterführender empirischer Forschung.
In dem Bewusstsein, dass für alle der im Rahmen dieser Arbeit befragten Menschen mit
Down-Syndrom die pränataldiagnostische Praxis nicht ohne Auswirkungen etwa kränkender
Art auf ihr Leben bleibt, besteht etwa auch im Sinne des Nationalen Ethikrates (2003, 93f)
„dringender Anlass, diese Besorgnisse [bzw. Auswirkungen; Anm. L.H.] ernst zu nehmen und
entsprechende Untersuchungen voranzutreiben.“ Da im Zuge dieser Untersuchung die Frage –
aus bereits genannten Annahmen – nicht eindeutig beantwortet werden konnte, ob und wenn
ja, inwiefern Menschen mit Down-Syndrom die pränataldiagnostische Praxis als
diskriminierend erleben, sind – unter anderem angesichts der wissenschaftstheoretischen
Debatten (vgl. Kapitel 3.2 und 3.3) – weiterführende empirische Studien vonnöten.
Wie bereits in der Darstellung der Ergebnisse dieser Diplomarbeit erläutert, beziehen sich die
gewonnen Erkenntnisse – von der Forscherin gänzlich unbeabsichtigt – auf erwachsene
Menschen mit Down-Syndrom, welche ausschließlich in behüteten Familien aufgewachsen
sind und überwiegend noch im Elternhaus leben. Auffällig dabei ist, dass allen der befragten
Personen durch ihre Eltern gleichsam ‚lebensbejahende’ Normen und Werte vermittelt
wurden bzw. werden, welche sich unweigerlich auch in ihren subjektiven Ansichten zur
Thematik Pränataldiagnostik widerspiegeln. Das konnte anhand persönlicher Begegnungen
mit den Elternteilen, anhand vier biografischer Einzelinterviews sowie teils anhand der
Gespräche in der Fokusgruppe bzw. im Einzelsetting ausgemacht werden. Demnach könnte es
im Anschluss an diese Diplomarbeit von Interesse sein, die subjektive Bedeutung der
pränatalen Diagnostik von all jenen Menschen mit Down-Syndrom zu untersuchen, welche
ausschließlich aus schwierigen Herkunftsfamilien stammen bzw. in Heimen aufgewachsen
sind und/oder in solchen leben. In der Folge ließen sich die gewonnen Ergebnisse der beiden
Arbeiten miteinander verknüpfen und mögliche Unterschiede bzw. Gemeinsamkeiten im
Hinblick auf die subjektive Bedeutung von pränataler Diagnostik herausarbeiten. Es könnte
beispielsweise der Frage nachgegangen werden, inwiefern Rückschlüsse gezogen werden
können hinsichtlich des biografischen Hintergrundes (Aufwachsen in behüteten Familien
versus Aufwachsen in schwierigen Herkunftsfamilien bzw. Heimen), der Vermittlung von
Normen und Werten und einer möglichen differenzierten Sichtweise zur Pränataldiagnostik.
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Wird nach den möglichen langzeitigen Auswirkungen des Wissens um die
pränataldiagnostische Praxis auf die Identität im weiten Sinne und auf das Selbstwertgefühl
im engen Sinne von Menschen mit Down-Syndrom und nach damit verbundenen
Bewältigungsstrategien gefragt, so besteht diesbezüglich weiterer Forschungsbedarf. Das
durch die Pränataldiagnostik bestehende Potenzial, nämlich (negativen) Einfluss auf die
Identität im weiten Sinne sowie auf das Selbstwertgefühl im engen Sinne von Menschen mit
Behinderung auszuüben, wird vereinzelt in der (Fach-)Literatur aufgegriffen (vgl. Schlüter
1999, 115; Judith 2001b, 51; Deutscher Ethikrat 2011, 150). Etwa auch Cora Halder (2009,
[1f]), welche anlässlich der Eröffnungsfeier der dritten österreichischen Down-Syndrom-
Tagung zum Thema ‚selbstbewusst – selbstbestimmt – selbstverständlich’ im September 2009
in Salzburg eine Festrede hielt, machte auf die möglichen Auswirkungen von PND auf die
Identität und das Selbstwertgefühl von Menschen mit Behinderung im Allgemeinen und von
Menschen mit Down-Syndrom im Besonderen aufmerksam. Sie (ebd., [1]) warf dabei die
Frage auf, „ob es nicht schwierig sein muss, ein positives Selbstwertgefühl zu entwickeln“ in
einer Gesellschaft, die Menschen mit Down-Syndrom zu wenig ernst nimmt und gelegentlich
auch ihr „Lebensrecht in Frage stellt.“ Halder (ebd.) sieht insbesondere eine Vielzahl an
jungen Erwachsenen mit Down-Syndrom unter anderem mit dem eben Genannten
konfrontiert, „weil sie heute mehr am öffentlichen Leben teilhaben. Sie lesen Zeitungen,
sehen Fernsehreportagen und bekommen auch die Diskussion um Pränataldiagnostik und
deren Folgen mit.“ Wie es dennoch gelingen kann, „eine eigene Identität auf[zu]bauen [und]
… zu einem gesunden Selbstwertgefühl“ (ebd.) zu gelangen, sind essenzielle Fragen, die
einer eingehenden Beantwortung bedürfen. Eine solche konnte im Rahmen dieser Arbeit aus
zeit- und ressourcenbedingten Gründen nicht geleistet werden. So viel sei allerdings
abschließend festgehalten: Unabdingbar im Hinblick auf wesentliche (heilpädagogische)
Zielsetzungen, wie etwa der Vollzug einer weitgehend selbstbestimmten Gestaltung der
eigenen Lebenswelt, die soziale Integration und die uneingeschränkte Teilhabe in der
Gesellschaft einerseits und die fortwährende Entwicklung der eigenen Identität und eines
positiven Selbstwertgefühls andererseits, sind unter anderem das Wahr- und Ernstnehmen der
subjektiven Sichtweisen und Anliegen von Menschen mit Behinderung, das Einräumen ihres
Mitspracherechts sowie die Vermittlung des Gefühls, unendlich wertvoll zu sein (Halder
2009, [2]). Diese Bedingungen fußen auf der Notwendigkeit einer „Achtung und
Anerkennung im Anderssein“ (Strachota 2004b, 20). Es bedarf also, anders ausgedrückt, einer
bedingungslosen Akzeptanz des Soseins von (geborenen wie ungeborenen) Menschen mit
Behinderung im Allgemeinen und (geborenen wie ungeborenen) Menschen mit Down-
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Syndrom im Besonderen, in einer Gesellschaft, die zumeist Lebenswertigkeiten beurteilt. Von
einer gelungenen „Achtung und Anerkennung im Anderssein“ (ebd.) kann unter anderem nur
dann die Rede sein – so könnte formuliert werden –, wenn auch das (Lebens-)Recht auf Sein
Achtung und Anerkennung findet. Einen Beitrag haben diesbezüglich etwa Eltern,
Angehörige, HeilpädagogInnen, MedizinerInnen aber auch die Gesellschaft als Ganzes zu
leisten. An den Schluss dieser Arbeit sei folgendes Zitat von Bridget Brown (2012, [1]), einer
jungen Frau mit Down-Syndrom, gestellt: „Even though I am discouraged – I will continue to
hold hope for people with disabilities. And I will continue to pray for all the people who think
we don’t have the right to live.”
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Anhang
I. Informationsblatt für potenzielle GesprächspartnerInnen
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II. Informationsblatt für Eltern und Angehörige potenzieller GesprächspartnerInnen
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III. Einverständniserklärung
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IV. Kurzfragebogen
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V. Gesprächsleitfaden
Alternativfragen (AF): Falls die zuvor gestellte Frage von den GruppenteilnehmerInnen nicht
verstanden wurde bzw. nach längerer Pause keine Antwort kommt, werden andere
Formulierungen verwendet.
Eventualfragen (EF): Diese Fragen kommen dann zum Einsatz, wenn sie in der konkreten
Situation als notwendig erachtet werden, bzw. wenn während der Gruppengespräche
wesentliche Inhalte noch nicht ausreichend beantwortet wurden, die allerdings für die
Auswertung von besonderen Belangen sind.
Biografisches Einzelinterview
Lebensgeschichte
Einstiegsfrage: Wenn du auf dein Leben zurückschaust – auf deine Lebensgeschichte –, was
fällt dir dann ein? AF: Kannst du mir etwas über dein Leben erzählen?
Eltern: Erzähl mir bitte etwas über deine Eltern. EF: Stellenwert, Beziehung
EF: Kannst du mir mehr dazu erzählen?
Geschwister: Hast du Geschwister? Wenn ja, kannst du mir auch etwas über deine
Geschwister erzählen? EF: Stellenwert, Beziehung
Kindheit: Was fällt dir ein, wenn du an deine Kindheit denkst? AF: Wie hast du deine
Kindheit erlebt?
Woran denkst du gerne zurück als du noch ein Kind warst? Woran erinnerst du dich
nicht so gerne?
Schulzeit: Kannst du mir etwas über deine Schulzeit erzählen?
Arbeit: Kannst du mir etwas über deine Arbeit erzählen?
Was macht dir Spaß? Was macht dir nicht so Spaß?
Freunde: Erzähl mir bitte etwas über deine Freunde/Beziehungen/wichtige Bezugspersonen.
Hobbys: Was machst du in deiner Freizeit gerne? Welche Hobbys hast du? Was machst du
nicht so gerne? Fällt dir etwas ein, was du gerne machen möchtest, aber nicht kannst
oder darfst?
Allgemein: Was magst du an dir? Was magst du nicht an dir?
Was hat dich bis jetzt in deinem Leben fröhlich gemacht? Was hat dich bis jetzt in
deinem Leben traurig gemacht? Fallen dir Beispiele ein?
Zukunft: Wie soll dein Leben ausschauen? AF: Welche Wünsche (auch Änderungswünsche),
Pläne usw. hast du? Was soll in deinem Leben anders sein?
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Hinführung zur Pränataldiagnostik
Mögliches Vorwissen:
Hast du schon einmal etwas über vorgeburtliche Untersuchungen gehört?
Kein Vorwissen:
Was stellst du dir darunter vor?
Bereits vorhandenes Vorwissen:
Wo bzw. von wem hast du davon gehört?
Hast du schon einmal über vorgeburtliche Untersuchungen nachgedacht?
Hast du schon einmal mit jemandem darüber gesprochen? EF: Wenn ja, mit wem?
Was weißt du darüber?
Welche Gedanken kommen dir dabei in den Sinn? (Auf die Gefühle wird bewusst erst
im Zuge der Treffen in der Fokusgruppe bzw. im Einzelsetting eingegangen.)
Kränkung: Kannst du dir unter dem Wort kränkend etwas vorstellen? AF: Was heißt für dich
kränkend?
Diskriminierung: Kannst du dir unter dem Wort diskriminierend etwas vorstellen? AF: Was
heißt für dich diskriminierend?
Es ist kein Problem, wenn du nichts (oder nicht so viel) über vorgeburtliche Untersuchungen
weißt. Es erfolgt eine Vorschau auf das nächste Treffen mit Fr. Mag. Edeltraud Voill. Es
werden diesbezüglich inhaltliche wie formale Informationen gegeben.
Reflexion
Wie habe ich mich beim Interview gefühlt?
Was war gut? Was hat mich gestört? Was soll (das nächste Mal) anders sein?
Was erwarte ich mir vom nächsten Treffen?
Hast du noch Fragen?
Postskriptum
1. Wie gestaltete sich die Kontaktaufnahme?
2. Wie kam das Interview zustande?
3. Was waren die Rahmenbedingungen (Datum, Uhrzeit, Dauer, Ort, Anwesende usw.)?
4. Wie verlief das biografische Interview (Emotionalität, besondere Vorkommnisse usw.)?
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Informationsgespräch über Pränataldiagnostik durch Fr. Mag. Voill in der Gruppe
bzw. im Einzelsetting
 Begrüßung
 Es erfolgt eine Vorstellungsrunde mittels Namenskärtchen, um eine angenehme,
offene und lockere Atmosphäre herzustellen.
 Wie auch beim biografischen Interview wird nochmals in Kürze auf den Inhalt und
den Zweck der Gespräche, auf die Rechte aller Teilnehmenden sowie auf das
Vorhandensein von Aufnahmegeräten hingewiesen. Die Anonymisierung und
Vertraulichkeit werden nochmals zugesichert.
Die Gruppe betreffend:
 Klärung der Rollen:
Die Bedeutung des Wortes Gruppe bzw. Fokusgruppe wird geklärt.
Was bedeutet es, Teil der Gruppe bzw. Fokusgruppe zu sein?
Informationsgeberin über PND/Moderatorin/TeilnehmerInnen
 Erarbeitung der Gesprächs-/Gruppenregeln:
Was ist für eine gemeinsame Zusammenarbeit wichtig?
Was brauche ich, damit ich mich in der Gruppe wohlfühle?
Was brauche ich, damit ich in der Gruppe meine Meinung sagen kann?
Reflexionsrunde
Wie habe ich mich heute (in der Gruppe) gefühlt?
Was war gut? Was hat mich gestört? Was soll (das nächste Mal) anders sein?
Hast du noch Fragen?
1. Treffen in der Fokusgruppe (bzw. im Einzelsetting)85
Es erfolgt eine inhaltliche Anknüpfung an das vorangegangene Treffen mit Frau Mag. Voill.
 Verweis auf Tonbandaufnahme, Anonymisierung und Vertraulichkeit, Rechte, Zweck
der Fokusgruppe, Wiederholung der Gesprächs-/Gruppenregeln;
 Ausfüllen der Einverständniserklärung
85 Angemerkt sei, dass sowohl für die Fokusgruppe als auch für das Einzelsetting im Wesentlichen derselbe
Leitfaden (jeweils in adaptierter Form) verwendet wurde. Aus diesem Grund wird der Gesprächsleitfaden
für die problemzentrierten Interviews im Einzelsetting hierorts nicht gesondert dargestellt.
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Zu Beginn des ersten Treffens erhält jeder Teilnehmende ein Puzzleteil. Gemeinsam werden
die Puzzleteile zu einem Ganzen zusammengefügt. Es entsteht ein Bild. Dieses Bild dient als
Gesprächseinstieg: Erinnerungen und Eindrücke vom letzten Treffen werden gesammelt und
zusammengetragen.
PND allgemein
Wofür ist PND gut?
Wie könnten sich Frauen/Partner fühlen, wenn sie vorgeburtliche Tests machen?
Was macht ihnen Freude? Was macht ihnen Angst?
positiver/negativer Befund
Positiver Befund
Was fällt euch spontan ein zu Schwangerschaft und Baby mit Down-Syndrom, das noch im
Bauch der Mutter ist? EF: Haben euch eure Eltern etwas darüber erzählt, als ihr noch nicht
auf der Welt wart? Fällt euch da etwas ein? Wenn ja, was haben euch eure Eltern erzählt, als
ihr noch im Bauch eurer Mutter wart?
Was macht der schwangeren Frau/dem Partner Freude? Was macht ihnen Angst?
Entscheidung: Fortsetzung oder Abbruch der Schwangerschaft
Vorstellungen und Erwartungen, die werdende Eltern haben;
Was macht ihnen Freude? Was macht ihnen Angst?
Stell dir vor: Eine Freundin/Bekannte von dir ist schwanger. Sie bekommt ein Baby mit
Down-Syndrom. Der Arzt hat ihr das gesagt. Sie weiß nicht: Soll sie das Baby bekommen?
Was denkst du darüber?
Was sagst du zu ihr?
Was fühlst du gerade?/Wie fühlst du dich?
Stell dir vor: Du bist bzw. deine Freundin ist schwanger. Du/deine Freundin bekommt ein
Kind mit Down-Syndrom. Der Arzt hat dir/euch das gesagt.
Was denkst du?/Was machst du? (AF: Wie würdest du dich entscheiden? AF: Bekommst du
das Baby? Oder bekommst du das Baby nicht?)
Wie kommt es dazu, dass du dich so entscheidest?/Wie kommst du zu der Entscheidung?
Was fühlst du gerade?/Wie fühlst du dich?
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2. Treffen in der Fokusgruppe (bzw. im Einzelsetting)
 Ausfüllen der Einverständniserklärung
 Einsatz der Stichwortkarten und Smileys bei den entsprechenden Fragen
 Validierungsgespräch, um erste Kodes zu überprüfen;
 Inhaltliche Wiederholung und Anknüpfung
Habt ihr darüber nachdenken müssen, was wir das letzte Mal gesprochen haben? Worüber
habt ihr nachgedacht? Was bewegt euch? Worüber denkt ihr nach? Was beschäftigt euch? Ihr
dürft alles sagen, was ihr denkt und fühlt. Habt ihr mit anderen Personen darüber gesprochen?
Wie geht es euch dabei was wir (in der Gruppe) besprechen und diskutieren? Macht euch
etwas glücklich/traurig/nachdenklich etc.? Was macht euch glücklich/traurig/nachdenklich
etc.?
Du kennst die Frau nicht. Es ist eine fremde Frau. Die schwangere Frau hat eine
Fruchtwasseruntersuchung gemacht. Der Arzt sagt ihr: Das ungeborene Kind hat Down-
Syndrom. Sie will das Baby mit Down-Syndrom nicht bekommen. Sie will das Baby nicht
bekommen, weil es Down-Syndrom hat. Sie will das ungeborene Baby abtreiben lassen, nur
weil es Down-Syndrom hat.
Was denkst du darüber?
Was bedeutet das für dich persönlich?/Was bedeutet das für dein Leben?
Wie fühlst du dich? AF: Ist es dir egal? Macht es dich traurig/böse/wütend? Wenn ja: Was
macht dich traurig/böse/wütend?
Was würdest du dieser Frau sagen wollen?
Was denkt ihr darüber, dass sehr viele Frauen/Paare ihr Kind nicht bekommen, weil es Down-
Syndrom hat?
Wie fühlst du dich? Welche Gefühle hast du? Du kannst ganz ehrlich sagen, was du gerade
fühlst.
Was bedeutet das für dein Leben?
Diskriminierung
Kannst du dir unter dem Wort diskriminierend etwas vorstellen? AF: Was heißt für dich
diskriminierend?
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Gesellschaft/Diskriminierung/Pränataldiagnostik
Fühlst du dich manchmal von anderen Leuten schlecht/ungerecht behandelt, weil du Down-
Syndrom hast?
Wie reagieren die Leute?/Was machen die Leute? (Was sagen sie? Wie verhalten sie sich?)
Wie geht es dir dabei?
Wie denkst du darüber?
Was fühlst du?
Reflexionsrunde
Wie habe ich mich heute (in der Gruppe) gefühlt?
Was war gut? Was hat mich gestört? Was soll (das nächste Mal) anders sein?
Gibt es noch Fragen?
3. Treffen in der Fokusgruppe (bzw. im Einzelsetting)
 Ausfüllen der Einverständniserklärung
 Neuerliches Hinweisen auf die Zielsetzung der Arbeit
 Inhaltliche Wiederholung und Anknüpfung
Habt ihr darüber nachdenken müssen, was wir das letzte Mal gesprochen haben? Worüber
habt ihr nachgedacht? Was bewegt euch? Worüber denkt ihr nach? Was beschäftigt euch? Ihr
dürft alles sagen, was ihr denkt und fühlt. Habt ihr mit anderen Personen darüber gesprochen?
Wie geht es euch dabei was wir (in der Gruppe) besprechen und diskutieren? Macht euch
etwas glücklich/traurig/nachdenklich etc.? Was macht euch glücklich/traurig/nachdenklich
etc.?
Anknüpfung – Gesellschaft/Diskriminierung/Pränataldiagnostik
Wie findet ihr das, wenn man ungeborene Kinder abtreibt, nur weil sie auch wie ihr Down-
Syndrom haben? EF: Findet ihr das okay? Findet ihr das ungerecht? Was bedeutet das für
dich persönlich/für dein Leben? Findet ihr, dass ihr benachteiligt werdet/ungerecht behandelt
werdet, wenn ungeborene Kinder mit Down-Syndrom abgetrieben werden? Fühlt ihr euch da
auch ungerecht behandelt?
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Potenzielle Vermeidbarkeit
Ein Youtube-Video von einem jungen Mann mit Down-Syndrom soll Gesprächsimpulse
liefern.
Habt ihr schon einmal – wie der junge Mann – darüber nachgedacht, nicht auf der Welt zu
sein? Überleitung zu Pränataldiagnostik: Habt ihr schon einmal nachgedacht, nicht auf der
Welt zu sein, weil man Down-Syndrom schon vor der Geburt feststellen kann? Bezug
herstellen zu eigenen Eltern;
Wie geht es euch dabei? AF: Geht es dir genauso? Ähnlich? Ganz anders?
Welche Gefühle kommen bei dir auf?
Mich interessiert alles, was ihr denkt. Es geht um eure Meinung. Eure Meinung ist mir sehr
wichtig.
Subjektive Beurteilung der PND
Wir haben jetzt schon sehr viel über PND gesprochen. Ihr habt mir schon viel erzählt – was
ihr denkt und was ihr fühlt. Danke dafür. Ich möchte euch gerne noch einmal über PND
fragen. Weil: Eure Meinung ist mir sehr wichtig.
Was denkt ihr über PND?
EF: Denkst du PND ist eine gute Idee? Wenn ja, was findest du gut daran?
EF: Denkst du PND ist eine schlechte Idee? Wenn ja, was findest du schlecht daran?
Was denkst du/Wie ist das für dich, wenn du weißt, dass die PND nach ungeborenen Kindern
mit Down-Syndrom ‚sucht’?
Was denkst du darüber, dass man abtreiben darf, weil das ungeborene Kind Down-Syndrom
hat?
EF: Denkst du, das ist eine gute Idee? Wenn ja, was findest du gut daran?
EF: Denkst du, das ist eine schlechte Idee? Wenn ja, was findest du schlecht daran?
EF: Ist das für dich diskriminierend, wenn du weißt, dass die PND nach ungeborenen Kindern
mit Down-Syndrom sucht? AF: Fühlst du dich ungerecht behandelt, wenn du weißt, dass die
PND nach ungeborenen Kindern mit Down-Syndrom sucht?
Wünsche im Hinblick auf PND und Gesellschaft
Am Ende der thematischen Auseinandersetzung wird ein Teil des Textes von Stefan Mann
(2010, 28) – einem jungen Mann mit Down-Syndrom – mit dem Titel ‚Wie ich in die Welt
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kam’ verlesen. Dabei werden der Lebenswert und die Einzigartigkeit meiner
GesprächspartnerInnen besonders hervorgehoben.
Reflexionsrunde und weiterführende Informationen
Wie habe ich mich heute (in der Gruppe) gefühlt? Was war gut? Was hat mich gestört?
Den Teilnehmenden werden nun relevante Informationen zur weiteren Vorgehensweise
meines Forschungsvorhabens gegeben. Nach Fertigstellung der Diplomarbeit wird den
Teilnehmenden – sofern von ihnen Interesse besteht – eine Darstellung der wichtigsten
Ergebnisse in Leichter Sprache übermittelt. Zum Abschluss wird – nach der Klärung
möglicher Fragen – ein (Gruppen-)Foto gemacht, das den GesprächspartnerInnen ebenso
übermittelt wird, wenn sie das möchten.
Dank und Verabschiedung
Postskriptum
1. Wie gestaltete sich die jeweilige Kontaktaufnahme?
2. Wie kamen die einzelnen Treffen zustande?
3. Was waren die Rahmenbedingungen (Datum, Uhrzeit, Dauer, Ort, Anwesende usw.)?
4. Wie verliefen die jeweiligen Gespräche in der Fokusgruppe bzw. im Einzelsetting
(Emotionalität, besondere Vorkommnisse usw.)?
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VI. Zusammenfassung
Die vorliegende Diplomarbeit widmet sich der Erfassung und Rekonstruktion subjektiver
Sichtweisen von erwachsenen Menschen mit Down-Syndrom zur Thematik der
Pränataldiagnostik. Da unweigerlich die Tendenz einer immerzu frühzeitigeren sowie
lückenloseren vorgeburtlichen Erkennung und zumeist damit einhergehenden Vermeidung
von Down-Syndrom besteht, könnten sich geborene Menschen mit Down-Syndrom – als von
Pränataldiagnostik indirekt Betroffene – besonders gekränkt und diskriminiert fühlen.
In dieser Arbeit wird demnach folgender Fragestellung nachgegangen: Welche subjektive
Bedeutung hat die pränatale Diagnostik für Menschen mit Down-Syndrom? Gleichsam als
Basis für die nachfolgende Forschungsarbeit werden zunächst relevante Begrifflichkeiten wie
Pränataldiagnostik, Down-Syndrom und Pränataldiagnostik als Kränkungs- und
Diskriminierungspotenzial für Menschen mit Behinderung definiert und erörtert. Im
Anschluss daran wird der oben genannten Fragestellung wie folgt nachgegangen: Im Rahmen
von Gesprächen in einer Fokusgruppe sowie von problemzentrierten Interviews (nach Witzel)
im Einzelsetting wurden die Daten erhoben und auf Grundlage der Grounded Theory (nach
Charmaz) bearbeitet. Mit dieser Arbeit soll ein kleiner Beitrag geleistet werden, mit den
Betroffenen – und nicht über sie hinweg – zu erforschen, wie Menschen mit Down-Syndrom
über die pränatale Diagnostik denken, wie nahe ihnen diese Thematik tatsächlich geht und
was sie bewegt.
Abstract
This thesis addresses the acquisition and reconstruction of the subjective views of adults with
Down’s syndrome on the topic of prenatal testing. Because the tendency is invariably towards
earlier and more complete detection of Down’s syndrome, and consequentially in most cases
towards the avoidance of it, those people actually born with Down’s syndrome could feel
particularly aggrieved and discriminated-against, as if indirect victims of such testing.
Therefore in this study the following question will be posed: What subjective significance
does prenatal testing have for people with Down’s syndrome? In order to form the basis for
the subsequent research, relevant terms such as prenatal testing, Down’s syndrome and
prenatal testing as a potential cause of offence and discrimination for people with disabilities
will be defined and discussed initially. The question mentioned above will then be
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investigated within the framework of a focus group as well as problem-centred interviews (as
per Witzel) in an individual setting after which the data will be collected and edited based on
Charmaz’s Grounded Theory. This study will contribute – with the input of stakeholders
rather than simply inference – to the study of what people with Down’s syndrome think about
prenatal testing, how much they are actually affected by the topic and what moves them.
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